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RESUMO

O presente relatoério pretende descrever e analisar o percurso de aprendizagem,
experienciado ao longo dos varios contextos de estagio, na assisténcia da crianga e
pais, clarificando os objetivos delineados, as atividades desenvolvidas e as
competéncias adquiridas.

A metodologia central ao desenvolvimento do estagio e do presente relatério
revela-se descritiva da acao e reflexiva nessa e sobre essa agao.

As varias experiéncias e oportunidades de contacto com familias de criangas
com doencga crénica em diferentes contextos e os conhecimentos adquiridos foram
as condigdes fundamentais que se conjugaram para permitir a aquisicdo de
competéncias na intervengdo de enfermagem aos pais da crianga com AME | e a
elaboragao de uma proposta de um programa de intervengcédo de Enfermagem.

Verificou-se que tanto em ambiente Hospitalar como no Centro de Saude o
enfermeiro utiliza elementos do modelo concetual centrado na crianga e na familia,
encarando este bindmio como beneficiario dos cuidados, e presta cuidados em
parceria com a crianga e pais, de acordo com o previsto pela OE (2011) no
Regulamento de Competéncias Especificas do Enfermeiro Especialista em
Enfermagem de Saude da Crianga e do Jovem.

A identificacdo das necessidades dos pais, a sua informagao sobre a doencga e os
tratamentos a realizar e os recursos a utilizarem, permitem que sejam envolvidos
nas tomadas de decisdo, desde a admissdo no hospital até ao momento do seu
regresso a casa, facultando deste modo, uma integracdo precoce dos pais nos
cuidados e um processo transicional bem sucedido. As intervengdes realizadas
surgem assim, centradas sobretudo nas necessidades dos pais de criangas com
doenca crénica, em que se pretende fomentar e promover o papel parental no apoio
as transigdes por eles vivenciadas.

Durante a pratica clinica, conforme se pode verificar ao longo do relatorio, tive
oportunidades de desenvolver competéncias relacionais, pedagogicas, cientificas e

técnicas, essenciais a uma intervengao especializada.

Palavras — Chave: Atrofia Muscular Espinhal, Parentalidade, Transicao, Cuidados

Centrados na Familia, Intervencédo de Enfermagem.



ABSTRACT

This report intend to describe and analyse the course of apprenticeship, experienced
during diverse stages’ contexts, supporting children and parents, clarifying the
outlined goals, the developed activities and the acquired competencies.

The core methodology for the development of this traineeship as the current report
proves to be descriptive relatively to the action and reflective about it.

The various experiences and opportunities to contact children’s families with chronic
disease in different contexts and the acquired knowledge, were the fundamental
conditions that came together to allow the acquisition of skills in the nursing
intervention close to the parents of child with SMA | and for the proposal elaboration
of one intervention nursing program.

It was found that either on the hospital environment as on the health centre, the
nurse uses elements of the conceptual model centred on the child and on his family,
facing this binomial as recipient of cares, and provides care in partnership with the
child and his family, according with the previewed by OE (2011) in the Regulation of
Specific Skills of the Specialist Nurse in the Health’s Nursing of the Children and
Youth.

The identification of parents’ needs, your information about the disease, the
treatments to be performed and the resources to use, allow them to be involved in
decision making, since the hospital’s admission until the time of his return to home,
providing thus an early integration of parents in care and a successful transitional
process. The performed interventions are thus mostly focused in the children’s
parents’ needs with chronic disease, which pretends to foment and promote the
parental role in supporting transitions experienced by them.

During clinical practice, as we can be seen throughout the report, I've had
opportunities to develop relational, pedagogical, scientific and technical skills,
essentials to do a specialized intervention.

Key words: Spinal Muscular Atrophy, Parenting, Transition, Centered Care in the
Family, Nursing’s Intervention.
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INTRODUGCAO

Este relatério tem como finalidade descrever de forma sucinta e rigorosa o
trabalho desenvolvido no estagio clinico do Curso de Mestrado em Enfermagem na
Area de Especializacdo em Enfermagem de Saude Infantil e Pediatria, da Escola
Superior de Enfermagem de Lisboa, que decorreu no periodo de 7 de Outubro de

2013 a 14 de Fevereiro de 2014, em dois Centros Hospitalares e numa UCSP.

Pretende retratar o percurso vivido e o seu forte contributo na aquisicdo de
competéncias de Enfermeiro Especialista, sob uma reflexdo cuidada e norteada em
conhecimentos cientificos, nas experiéncias vividas nos diversos contextos e nas
atividades desenvolvidas, de acordo com os objetivos delineados no projeto de
estagio elaborado na Unidade Curricular Opcéo Il, “Cuidar na transicdo: Um
programa de intervengdo de enfermagem aos pais da crianga com Atrofia Muscular

Espinhal Tipo I ”.

O caminho tragado pretendia possibilitar o desenvolvimento das competéncias
definidas no plano de estudos para o curso de mestrado, assim como as
determinadas pela Ordem dos Enfermeiros (OE, 2011).

O tema impulsor escolhido para o meu projeto de estagio deveu-se ao facto de
reconhecer nele uma area de interesse pessoal, motivada pelo meu testemunho

profissional e por ser uma area que considero, de dificil e delicada intervencgao.

Segundo dados da APN (2013) estima-se que em Portugal, pais com cerca de 10
milhdes de habitantes, e de acordo com dados estatisticos internacionais, existam
mais de 5000 doentes afetados por doengas neuromusculares, encontrando-se
distribuidos por diferentes patologias. Um inquérito realizado em 11 das 13
Consultas de Neuropediatria existentes no Pais revelou a existéncia, nos ultimos 10
anos, de 659 doentes com doengas neuromusculares em idade pediatrica. Contudo,
nao é conhecido o numero de doentes com AME |, pois parte destas criancas
falecem antes de estar comprovado o seu diagnostico (D'Amico, Mercuri, Tiziano &
Bertini, 2011).



A AME | é a principal alteracdo autossdmica fatal depois da Fibrose Quistica e
com a maior incidéncia de mortalidade das doengas neuromusculares conhecidas.
Considerando a frequéncia de portadores de AME na populagdo portuguesa, de
acordo com os dados da SPEDN (2011) estima-se que a sua incidéncia em Portugal

seja aproximadamente de 1/ 10800.

Constata-se, ainda, que a literatura sobre a tematica deixa transparecer o carater
e a complexidade da experiéncia de ter um filho com AME |. O planeamento do
nascimento de um filho e as expectativas que se geram em torno de uma crianga, é
que esta seja saudavel e que assegure a continuidade do projeto de vida dos seus
antecessores pelo que, o diagnéstico de uma doenga fatal, numa crianga, é sempre
um acontecimento inesperado e devastador para as pessoas que Ihe sdo proximas,
provocando mudangas permanentes e profundas. A vida € sujeita a uma nova
condicdo, a um novo quotidiano pautado por um percurso bastante doloroso.
Frequentemente cada individuo experiencia mais do que um tipo de transi¢do, o que

faz com que a transigao familiar seja complexa e multipla.

A consciencializacdo sobre as mudancas vai aumentando com o tempo,
passando por uma quase auséncia de conhecimento e percepgao sobre a situagao,
para um crescendo de consciencializagdo sobre as necessidades especiais do bebé,
os limites dos membros da familia prestadores de cuidados e das suas proprias
necessidades, bem como a consciencializacdo de ajuda entre os membros da
familia e do cansago, sobrecarga e exaustao de determinados elementos. De acordo
com as carateristicas da doencga, € de prever que a crianga passe longos periodos
de hospitalizacao para realizar os tratamentos, ou para receber medidas de suporte
e também continuar a necessitar de cuidados permanentes em casa. Os pais,
responsaveis pelo acompanhamento do seu filho, ficam com a sua vida
condicionada as suas necessidades. A natureza da doenca e da intensidade dos
cuidados sao, geralmente, incompativeis com a continuidade dos seus objetivos
pessoais, profissionais e familiares. A pessoa que assume o papel de cuidador da
crianga vé-se confrontada com um contexto singular, em que sabe que é esperado
que seja capaz de desenvolver determinado papel, mas para o qual nunca foi
preparada. O novo desempenho vai coexistir com as duvidas, com a ansiedade e

com o medo. Colaborar nos cuidados hospitalares em pareceria com a equipa,

10



garantir a continuidade dos cuidados no domicilio, identificar e interpretar sinais e
sintomas, providenciar suporte a crianga sao algumas das suas muitas

responsabilidades.

Na experiéncia da transicdo, o aumento da consciencializagdo influencia o
aumento do envolvimento (Meleis et al, 2000). Um dos indicadores de envolvimento
€ a procura, que descreve o esforco dos membros da familia prestadores de
cuidados para melhor compreenderem o seu papel e comecarem a estabelecer um
certo equilibrio entre a situagdo confusa e a nova situacéo. Esta procura inicia-se no

hospital de multiplas formas e para multiplos propésitos.

Tratando-se, portanto, de uma doenga rara, de mau progndstico, crénica ainda
que com uma esperanga média de vida de apenas 1 ano, o Enfermeiro Especialista
assume a competéncia de responder “...com cuidados de enfermagem apropriados”
(D.R, 22 série, 2011, p.8655). Tendo também como pressuposto que a experiéncia
aliada ao conhecimento torna o enfermeiro num perito que detém conhecimentos,
desenvolve capacidades e atitudes, que o torna capaz de compreender, interpretar e
responder as necessidades das pessoas permitindo uma prestacao de cuidados
personalizada (Benner, 2001).

Conhece-se também que nos ultimos anos, a Enfermagem tem surgido como uma
ciéncia orientada para a compreensao e conhecimento da forma como os seres
humanos lidam e vivem os desafios impostos pelas alteracdes nos estados de saude
e as transigdes que experienciam, sob a perspetiva da Enfermagem enquanto uma
ciéncia humana, com uma orientagao pratica, focalizada na promog¢ao dos projetos

de saude de cada pessoa (Pereira, 2009).

O conhecimento acerca das transigdes humanas tem sido assumido, cada vez
mais, como central para a Enfermagem. Sabendo-se que uma transigdo € uma
passagem ou movimento de um estado, condigdo ou lugar para outro e que os
processos de transicdo estdo relacionados com mudanca e desenvolvimento, o
contexto familiar emerge como um contexto prioritario na intervengcdo de
enfermagem. Ao lidar com fatais transicbes saude/ doenga, os pais de criangas

portadoras de AME | possuem uma necessidade de ajuda que os enfermeiros nao
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deverdo negligenciar. Estes, poder-se-do tornar parceiros nessas mudangas,
proporcionando conhecimentos e recursos para que ocorram transicoes mais
positivas sob o ponto de vista de quem as vivencia, o que é preconizado nas
diretrizes da Ordem dos Enfermeiros expressas no Enquadramento Concetual e
Padrées de Qualidade dos Cuidados de Enfermagem Especializados em
Enfermagem de Saude da Crianca e do Jovem (2011), que enfatizam a familia como

alvo dos cuidados numa crescente centralidade nos sistemas e cuidados de saude.

Meleis (et al., 2000) referenciam que os enfermeiros sao os principais cuidadores
dos individuos e suas familias que estdo a vivenciar processos de transicao,
assistindo as mudancgas e exigéncias que as transigdes provocam nas suas vidas,
ajudando-os na preparagao para as transigcbes eminentes e facilitando o processo de
aprendizagem de competéncias. Ora, sendo os enfermeiros atores de destaque na
prestacdo de cuidados de saude, protagonizam na atualidade uma modificagdo no

trabalho com as familias.

De forma a sustentar todo o meu percurso, norteei-me pelos Cuidados Centrados
na Familia e reportei-me a Teoria de Afaf Meleis, como quadro conceptual central,
no que concerne ao cuidado e suporte a crianga/ pais com AME |. A sua selegao
deveu-se ao facto de, esta diade estar em permanente transicdo, e ao tomar
consciéncia e conhecimento de todo o processo que a envolve, poderei intervir de
forma antecipatéria, prestando cuidados transicionais e ser uma agente ativa em

parceria na resposta as suas necessidades.

Como se trata de uma doenca rara e muito especifica, sendo normalmente
referenciada a um Centro Especializado de Referéncia de Doentes Respiratérios
Crénicos Pediatricos Dependentes de Tecnologia, onde exergo fungdes, direcionei o
enfoque do meu percurso nos diferentes contextos de estagio, sempre que
exequivel, a crianga/ familia com patologia respiratoria crénica. Visto terem em
comum uma trajetdria inicial por vezes muito similar, procurei também dar énfase

aos processos de transigcao em qualquer que fosse o seu contexto.

No sentido de facilitar e desenvolver as competéncias, promovendo o processo de

Ensino/Aprendizagem, foram estabelecidos dois objetivos gerais de estagio, que se
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traduziram como linhas orientadoras, permitindo a sua adaptagcdo aos diferentes
contextos da pratica. Assim, procurei em todas as experiéncias de estagio,
desenvolver competéncias para assistir os pais, nas suas respostas aos processos
de transigao associados a uma doenga crénica e /ou de mau prognéstico da crianga,
em contexto de hospitalizacdo e de domicilio. Defini como segundo objetivo, mais
dirigido as condigdes do meu contexto de trabalho, o elaborar uma proposta de
Programa de Intervencédo de Enfermagem aos pais/ cuidadores da crianga com AME
I, em contexto de internamento na UPCRDT, de forma a contribuir para a promogao
do seu bem-estar e para a melhoria da qualidade dos cuidados prestados pela

equipa de Enfermagem.

Nao perdendo de vista os objetivos enunciados, pretende-se que este relatério
seja o testemunho do meu percurso de estagio, pelo que ambiciono aproxima-lo da
realidade concreta, fornecendo elementos que permitam evidenciar as atividades
desenvolvidas, as oportunidades, iniciativas e reflexdes, que traduzam a aquisicao

de competéncias especializadas na area da Saude Infantil e Pediatria.

O estagio decorreu em diversos contextos, selecionados de acordo com os
objetivos a que me propus alcangar. Ressalva-se que, por contingéncias e alguma
indisponibilidade das institui¢gdes tive que inverter as datas dos contextos de estagio
de neonatologia e da UPCRDT e anular o que seria realizado durante 3 dias na

Associacao Rarissimas, prolongando o anterior durante este periodo.

Para além desta situacdo, o estagio decorreu de acordo com o cronograma
(apéndice 1): numa UCSP; num Servico de Urgéncia de Pediatria de um Centro

Hospitalar; numa UCIN e na UPCRDT de um outro Centro Hospitalar.

O estagio teve como fundamento e enquadramento tedrico o estudo feito no
ambito do projeto realizado na Unidade Curricular Opgéo I, de onde se destacam
trés grandes dominios. Um primeiro relativo a crianga com AME | e seus pais; um
segundo em que demos especial atencéo a filosofia de CCF e por fim o estudo feito

sobre a Teoria das transicoes de Afaf Meleis.
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Do ponto de vista estrutural, o presente relatério encontra-se organizado em trés
capitulos fundamentais. O primeiro capitulo contempla a contextualizacdo do
percurso de aprendizagem e indica-nos a finalidade e os objetivos que o orientaram,
quer aqueles que foram definidos na fase de projeto quer os que foram adicionados
por se terem considerado pertinentes em cada contexto de estagio; o segundo
capitulo remete-nos ao caminho percorrido, desde os objetivos e atividades
planeadas as aprendizagens concretizadas, tanto as referentes as experiéncias de
estagio como as do programa que lhe esta associado. No terceiro capitulo, sob um
olhar critico e reflexivo, sdo analisadas as competéncias adquiridas como futura
enfermeira especialista e apresentadas as consideragbes finais, onde serao
realgados os aspetos mais relevantes sobre a aprendizagem realizada, procurando
identificar as suas implicagdes para a melhoria da pratica do cuidar e as perspetivas

de desenvolvimento futuro.
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1. CONTEXTUALIZAGAO DO PERCURSO DE APRENDIZAGEM:
FINALIDADE E OBJETIVOS

A formacéo pés graduada em Enfermagem é inquestionavelmente essencial, pois
permite ao enfermeiro consolidar saberes adquiridos e suscita-lhe a necessidade e

oportunidade de aplicar novos conhecimentos.

A formagdo surge assim, ndo como uma mera aquisicdo de saberes, mas
também, como um processo de qualificacdo e de aquisicdo de competéncias. No
entanto, ndo basta ser detentor de conhecimentos e capacidades, € necessario que
haja dominio do saber tedrico evidenciado pela sua aplicagdo em situagdes reais. A
teoria oferece conteudos formais e sistematizados, mas a aprendizagem da pratica
clinica €, em si, um momento rico em experiéncias de mobilizacdo e integracao
daqueles conteudos. E nestas situacbes experienciais que as competéncias
assumem um papel primordial, pois € acionado o mecanismo de serem colocadas
em pratica. E pois, de facil compreensdo a importancia da articulacdo desta

capacidade cognitiva e a capacidade de atuagéo.

A concegao de competéncia, segundo Le Boterf (2002) surge como a capacidade
de mobilizar adequadamente os saberes ou conhecimentos previamente adquiridos
e pressupde o agir em situagdo, mobilizando nessa acao, de uma forma equilibrada
e integrada, conhecimentos, capacidades, procedimentos e atitudes, o que
determina melhor capacidade para pensar, fazer ou apreciar alguma coisa. Reporta-
se a um “saber mobilizar’, um “saber integrar’ e um “saber transferir’ o0s
conhecimentos e as capacidades. Ja anteriormente, Espirito Santo (1999, p.54),
referia também que as competéncias sdo as “caracteristicas individuais
(conhecimentos, aptidées e atitudes) que permitem ao enfermeiro exercer a sua
actividade autonomamente, aperfeicoar constantemente a sua pratica e adaptar-se a

um ambiente em rapida mutacao’.
A prética clinica, devera por isso, constituir o nucleo da atividade do Enfermeiro

Especialista, mas este devera, também, possuir “competéncias diferenciadas ao

nivel da concepcédo e gestdo de cuidados, planeamento estratégico, supervisdo de
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cuidados, assessoria, formagéao e investigagdo” (O.E, 2007, p.16). As competéncias
clinicas especializadas que o Enfermeiro Especialista devera possuir decorrem do
aprofundamento das competéncias do Enfermeiro de Cuidados Gerais, dividindo-se
em comuns e especificas, sendo uma garantia de que o Enfermeiro Especialista
possui conhecimentos, capacidades e habilidades que, aplicadas na pratica, lhe
permitem avaliar as necessidades em cuidados de saude da sua populagado-alvo,
atuando nos trés niveis de prevencao (OE, 2011). As competéncias comuns sao
aquelas que todos os Enfermeiros Especialistas deverdao possuir,
independentemente da sua area de especialidade, manifestadas por uma “elevada
capacidade de concepgéo, gestdo e superviséo de cuidados, e ainda, através de um
suporte efectivo ao exercicio profissional especializado no dmbito da formacgéo,
investigacdo e assessoria.” (D.R, 22 série. 2011, p.8649). Por outro lado, as
competéncias especificas decorrem “das respostas humanas aos processos de vida
e aos problemas de saude e do campo de intervengao definido para cada area de
especialidade, demonstradas através de um elevado grau de adequagdo dos

cuidados as necessidades de saude das pessoas.” (D.R. 22 série, 2011, p. 8649).

O meu percurso de aprendizagem iniciou-se ha varios anos atras quando decidi
ser enfermeira. Os conhecimentos adquiridos na formagdo base, sustentados
durante todos os anos do meu exercicio profissional na area de Pediatria,
adicionado ao desafio corrente da dimensao especializada, contextualizam o ponto
onde me encontro e aquele a que aspiro. O processo de aprendizagem encetado no
contexto tedrico nas unidades curriculares do primeiro e segundo semestre
contribuiram de forma inequivoca para o desenvolvimento das mesmas, e

consequentemente para a melhoria das minhas praticas de cuidados.

Considerei essencial conhecer diferentes contextos, onde em algum momento do
seu ciclo de vida, as criangas e familias, a viverem a situagdo de AME | teriam
necessidade de recorrer. Desta forma, a justificagdo da escolha da UCSP do CS,
prende-se essencialmente ao facto de esse centro abranger a area de residéncia de
criangas com necessidades especiais e dependentes de tecnologia, que sao
acompanhadas na unidade onde exerco fungdes. A opgao de estagio no Servigo de
Urgéncia de Pediatria deveu-se ao desejo de querer conhecer outra realidade onde

pudesse acompanhar essas criangcas e familias quando em situacdo de Urgéncia.
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De igual forma, recaiu a escolha da UCIN, para tentar perceber o encaminhamento e
acompanhamento de algumas criangas com patologia cronica, nomeadamente do
foro respiratorio. De acordo com a Comissdo Nacional de Saude Infantil (1993),
citada por Marinheiro (2002, p. 51), “a continuidade de cuidados de saude pela
interligacdo entre os respectivos servicos € uma base indispensavel ao seu bom
funcionamento, a boa qualidade de trabalho e ao atendimento da crianca em tempo
util e de acordo com as suas necessidades”. Na resposta a estas necessidades o
Enfermeiro Especialista devera tornar-se cada vez mais o profissional que constitui
uma garantia “ndo s6 de um entendimento profundo da situagdo da Pessoa
(conhecimento das diferentes variaveis implicadas e implicaveis, numa abordagem
holistica) como também de uma resposta de elevado grau de adequagdo as

necessidades do cliente, em determinada etapa do ciclo vital’ (Leite, 2006, p. 7).

Com este estagio e o projeto de programa pretendia-se desenvolver
competéncias ao nivel da prestacdo, gestdo e supervisdo de cuidados de
enfermagem especializados a crianga/ jovem e familia em diferentes contextos de
vida sob uma visado holistica, responsavel, ética e legal, de acordo com o
preconizado pela O.E. relativamente as competéncias atribuidas ao Enfermeiro
Especialista em ESIP e com o intuito de contribuir para a melhoria da qualidade dos
cuidados prestados a crianga/ pais com doenga cronica que se encontram a viver
processos de transicao, foram entao, delineados os seguintes objetivos gerais:

1 - Desenvolver competéncias para assistir os pais, nas suas respostas aos
processos de transigdo associadas a uma doenga cronica e /ou de mau prognéstico

da crianca, em contexto de hospitalizacao e de domicilio;

2 - Elaborar uma proposta de um Programa de Intervengcdo de Enfermagem aos
pais/ cuidadores da crianga com AME |, em contexto de internamento na UPCRDT,
de forma a contribuir para a promogao do seu bem-estar e para a melhoria da

qualidade dos cuidados prestados pela equipa de Enfermagem.

De referir que os trés primeiros locais de estagio anteriormente referenciados
foram escolhidos para que me possibilitassem adequadas oportunidades de
aprendizagem face ao planeado. Pretendia-se a aquisicao de novos saberes através

da partiiha de experiéncias com os enfermeiros e as familias assistidas nas
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diferentes realidades e o desenvolvimento de competéncias na assisténcia da
crianca e familia com doenga cronica, promovendo estratégias facilitadoras/
promotoras das competéncias parentais, favorecendo os processos transacionais
vivenciados e compreender a organizacdo de alguns recursos na comunidade a

estas criancas e familias.

Os objetivos delineados revelaram-se de extrema importancia para o contexto
assistencial e, por sua vez, determinaram a necessidade de planeamento e
concretizagado de atividades, bem como a selegcdo, mobilizagdo e integracdo dos
conhecimentos adquiridos ao longo do meu percurso pessoal e profissional. No
entanto, nem sempre as realidades de estagio permitiram as condi¢des a sua
completa consecucdo, pois apenas pude contactar com a crianga com doenca
cronica e sua familia em algumas situagdes, pelo que, no decorrer deste trajeto,
adotei como preocupagdo transversal a tematica dos processos de transicéo

associados a doenca crénica da criangca mas também a doenca aguda.

As transigdes tém vindo a ser consideradas, cada vez mais, como um conceito
central da Enfermagem porque os clientes que se encontram a viver um processo de
transigdo tendem a estar mais vulneraveis aos riscos e, por conseguinte, a verem a
sua saude atingida (Meleis, Sawyer, Im, Messias, DeAnne & Schumacher, 2000 e
Nelson, 2003). Sendo assim, a pratica dos enfermeiros esta intimamente relacionada
com as transicbes e, em muitos casos, eles sdo os profissionais que mais se
envolvem e acompanham todo o processo através da avaliacido, planeamento, € na
prestacédo de cuidados que cada situagao exige (Harrison, 2004). Pressuposto isto, o
contacto com realidades assistenciais tao distintas alertou-me para a necessidade,
enquanto profissional, de melhorar a compreensdo sobre esta problematica e
extrapolar estes conhecimentos para o meu contexto laboral, de forma a melhorar a

pratica e consequentemente bem-estar das criangas e pais.

Resta-me ainda realgar que, para além da pesquisa bibliografica que fiz durante
esta caminhada, direcionei um olhar mais atento as praticas de cuidados dos
diferentes profissionais com quem contactei, reconhecendo neles a experiéncia, o

profissionalismo e a dedicagao que demonstram diariamente.
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Dos objetivos gerais enunciados surgiram os objetivos especificos que foram
sendo orientadores das diferentes experiéncias de estagio.

Podemos em sintese dizer que, com esses objetivos propus-me, a partir da
compreensao da dindmica funcional dos diferentes servicos e da metodologia de
trabalho da equipa de enfermagem, bem como das praticas de prestagdo de
cuidados de enfermagem, com especial enfoque nas necessidades da
crianca/familia com doenca crénica ou AME |, perspetivar as estratégias facilitadoras
e promotoras das competéncias parentais, que favorecessem a/s transigcdes no
processo de doencga cronica e de mau prognéstico. Com esses objetivos previa
ainda capacitar os pais para o cuidar da crianca com doenca crénica na promogao
do seu bem-estar e fomentar o envolvimento da unidade familiar no processo de
cuidados a crianga com doenga cronica. Para tudo isto era fundamental
compreender a organizagao do apoio domiciliario a crianga e familia com doenca
cronica, pelo que em cada contexto, foi importante conhecer os apoios sociais e
comunitarios existentes e a organizagdo de apoio domiciliario, no sentido da sua

reintegragcado no domicilio e na comunidade.

Por se considerar pertinente para a minha aprendizagem e para o tema em
estudo, em cada contexto de estagio foram ainda aditados os seguintes objetivos:

- Compreender as necessidades dos pais da crianga com doenga cronica nos

diferentes contextos;

- Compreender o papel do enfermeiro na promogao da interagdo precoce pais-

filho e na aquisicdo de competéncias parentais, identificando os sinais de

aquisicao dessas competéncias.
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2. DOS OBJETIVOS E ATIVIDADES PLANEADAS AS
APRENDIZAGENS CONCRETIZADAS

Nesta etapa da elaboragcdo do relatério, pretendo analisar para cada um dos
objetivos propostos no projeto de estagio, mencionados no capitulo anterior, as
atividades que desenvolvi para os atingir, quais as dificuldades encontradas e as
estratégias utilizadas para as contornar. Considero que poderei, assim, avaliar
também o meu proprio desempenho e evolugdo durante este periodo, visando um
aperfeicoamento crescente na prestacdo de cuidados e o desenvolvimento das

aprendizagens alcangadas.

Na organizacao deste capitulo emergem dois momentos distintos: o das
experiéncias de estagio, organizadas de acordo com as atividades desenvolvidas e
que integram as mais relevantes para a aquisicdo de competéncias de enfermeiro
especialista tal como preconizavamos no nosso primeiro objetivo geral e um
segundo momento relativo a experiéncia no meu contexto de trabalho, que se
reporta as fases de construgdo da proposta do programa de intervengdo de

enfermagem aos pais da crianga com Atrofia Muscular Espinhal Tipo |.

Importa ainda referir que, no que respeita as atividades desenvolvidas, irdo ser
analisadas as que considero terem sido mais relevantes para a aquisicdo de
competéncias do enfermeiro especialista. Essas atividades foram ancoradas na
apropriacdo da evidéncia cientifica, bem como nos modelos conceptuais de

enfermagem.
Para melhor leitura e apreciagcdo da-se realce a cada objetivo especifico

seguindo-se a descricao das atividades desenvolvidas que culminam numa analise

reflexiva.
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21. Cuidados a crianga e familia nos processos de transicdo associadas

a uma doencga crénica e /ou de mau prognéstico

O estagio, momento integrado no processo de formagao, devera ser um lugar de
producdo de saberes em que a aprendizagem contextualizada permite aos
estudantes envolvidos, utilizar os seus conhecimentos, aprender a chegar aos
procedimentos adequados a cada situagao, observar outros a agir e refletir sobre as
praticas proprias e dos outros (Bento, 2001), utilizando uma postura reflexiva na
integracdo dos conhecimentos cria-se a base para o desenvolvimento de

competéncias.

Segundo o Modelo de Desenvolvimento Profissional da O.E., o Enfermeiro

Especialista possui “ um conhecimento aprofundado num dominio especifico de
Enfermagem, tendo em conta as respostas humanas aos processos de vida e aos

problemas de saude” (O.E., 2009, p.10).

A experiéncia em cada local de estagio foi um contributo importante no percurso

para Enfermeira Especialista.

De modo a facilitar o cumprimento dos objetivos propostos e de acordo com as
competéncias exigidas pela O.E. houve necessidade de desenvolver atividades, que
implicaram recursos especificos. Retomo neste subcapitulo os objetivos especificos
definidos tentando salvaguardar os modos como foram sendo ajustados nos

diferentes contextos de estagio.

2.1.1. A organizagdo dos cuidados de enfermagem e o funcionamento dos

contextos de estagio

No que concerne a compreender a dindmica funcional dos diferentes servigos, a
metodologia de trabalho da equipa de enfermagem, bem como a prética da
prestagéo de cuidados de enfermagem, com especial enfoque nas necessidades da
crianga/familia com doenga croénica ou AME [, foi importante para atingir este

objetivo a colaboracdo dos enfermeiros-chefes e dos enfermeiros que me
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acompanharam em cada contexto de estagio, tal como de outros elementos das

equipas, com quem pude partilhar experiéncias.

Considero que Cuidar nao € dominio de um unico profissional, pois 0 enfermeiro
nao age isoladamente, mas sim inserido numa equipa de cuidados. Ao referirmo-nos
as relagoes interprofissionais torna-se imprescindivel ter em conta que para ser
prestador de cuidados, é fundamental ndo esquecer nunca os direitos e
necessidades das pessoas cuidadas, assim como, a equipa ou grupo em que esta
inserido. Torna-se, assim, necessario definir o conceito de equipa que segundo
Figueiredo (1997, p.19) significa “um pequeno grupo, baseado na cooperagdo e em
contacto regular, contexto esse que nédo é a distdncia mas face a face, que esta
envolvido numa acg¢do coordenada, e cujos membros contribuem de maneira
empenhada, competente e responsavel para a realizacdo de uma ou mais
actividades concretas”. No entanto, considero que o conhecimento desta definicao
nao €& suficiente para se estabelecer uma relacado interprofissional, torna-se
imprescindivel desenvolver competéncias que Le Boterf denominou competéncias
coletivas. Segundo Le Boterf (2003, p.229), “A competéncia colectiva é uma
resultante que emerge a partir da coopera¢cdo e da sinergia existente entre as
competéncias individuais”. Este dominio de competéncias permite ao profissional ser
analitico, flexivel, assertivo, criativo, adaptavel, aberto a mudanga, motivado,
responsavel, com capacidade de iniciativa e multidisciplinaridade tendo como
pressuposto do seu agir pessoal o cuidar holistico, e verdadeiramente humanista.
Indo ao encontro das competéncias comuns preconizadas para o Enfermeiro
Especialista, cabe-lhe gerir os cuidados, “optimizando a resposta da equipa de

I7

enfermagem e seus colaboradores”, sendo também responsavel pela “ articulagéo
na equipa multiprofissional’ (D.R., 22 série, 2011, p.8649), ocupando assim um lugar

de lideranga que visa a otimizagdo da qualidade dos cuidados.

No primeiro dia em cada local de estagio fui cordialmente acolhida pelas chefes
de servigo e orientadoras. Fui apresentada a equipa multidisciplinar, seguindo-se
uma apresentacao da estrutura fisica do servico e seus respetivos setores com visita
guiada as instalagbes. Em simultaneo colhi informag¢ao sobre a dindmica e organica
funcional: Tipo de utentes, métodos de prestagdo de cuidados de enfermagem,

planos de cuidados de enfermagem, registos, demonstragcdo de material e
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equipamento, abastecimentos e organizagdo dos recursos materiais. Entreguei e
discuti o meu Projeto de Estagio com a orientadora de cada campo de estagio, dei-
Ihe conhecimento das minhas expetativas, necessidades de formacao e procurei em
conjunto adaptar os objetivos e atividades de estagio a realidade concreta
garantindo assim, tanto quanto possivel, a sua exequibilidade.

Tive também, a oportunidade de ser informada/ esclarecida sobre normas,
protocolos de trabalho existentes nos servigos, organizacdo do processo clinico,
suportes de informacgao informatica e escrita, circuitos de doentes, articulagdo com
outros servicos ou outras instituicbes que me orientaram na percegao do

funcionamento dos diferentes locais de estagio.

Com o propodsito de promover e viabilizar o melhor possivel 0 meu processo de
integracdo, consultei também manuais de qualidade, normas e protocolos de
atuagao. Para além de me proporcionar a aquisicdo de competéncias especificas no
ambito de atuagcdo do EESIP nos diferentes contextos de estagio, estes
documentos, serviram ainda, como instrumentos de consulta para esclarecimento de
duvidas e permitiram-me uniformizar procedimentos e reforgar a seguranga na minha
atuagao ao longo do estagio. Considero, portanto, que o acolhimento e a minha
integracdo foram um processo crucial para o sucesso da minha adaptagdao a cada

contexto e consequentemente para o meu desempenho futuro.

De igual modo, o conhecimento da organizagado das unidades de cuidados para
darem resposta as necessidades de cuidados, foi essencial para a integracdo ao

contexto de estagio e para a consecucgao das atividades e aprendizagens planeadas.

No que concerne a metodologia de trabalho do SU, pude identificar a utilizagao de
dois meétodos de trabalho, o método por equipa e o método individual. Na area de
triagem e de atendimento é utilizado o método por equipa. Assisti a uma
metodologia de trabalho em que os enfermeiros se apoiam mutuamente numa
atitude de interajuda e de complementaridade reciproca, centrando a sua atuagéo na
crianga/familia e nado nas tarefas a cumprir. Os enfermeiros destas duas areas
prestam a globalidade dos cuidados assistenciais necessarios. Embora distribuidos

por diferentes areas de trabalho, os enfermeiros colaboram entre si para que os
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cuidados sejam executados com a maior brevidade, continuidade e qualidade
possiveis. Koerner, Cohen & Armstrong (1986), referem que trabalhar em
colaboragao é o respeito mutuo pelas dificuldades e um sentido de responsabilidade
compartilhado para completar o trabalho que os juntou, desenvolver um caminho de
cooperagdo que dé aos enfermeiros uma tarefa mais completa, com mais
responsabilidades no seu trabalho, e torna-los mais aptos para interagir com os

clientes.

O modo de organizagdo de cuidados de enfermagem em equipa foi para mim
muito importante na medida em que me possibilitou uma maior troca de experiéncias
e complementaridade de saberes com enfermeiros com diferentes preparacdes e
diferentes niveis de formagdao académica sendo em simultdneo promotor de uma
comunicagao efetiva e de boas relagdes no seio da equipa pela interagdao constante

a que obriga.

Na UCEP o método de trabalho de enfermagem instituido € o Individual. Este
método baseia-se no conceito de cuidado global e implica a atribuicdo de um
enfermeiro a um unico cliente ou mais do que um, se a “carga de trabalho” o permitir
(Pinheiro, 1994). A totalidade dos cuidados é prestada pelo enfermeiro do doente,
embora n&o possa ser coordenado de um turno para o outro, ou de um dia para o
outro, por ocorrerem alteragdes nas designacdes das tarefas e porque o nimero de
doentes atendidos por um enfermeiro podera variar (Kron & Gray, 1989). O
enfermeiro para além de identificar, planear, executar e avaliar cuidados de
enfermagem de acordo com as necessidades individuais, a crianca e familia, é
também responsavel pela implementagdo de todas as intervengdes autébnomas e
interdependentes, procurando otimizar o potencial da crianga e familia para a
obtencdo de ganhos em saude nao perdendo de vista a consecucao dos seus
projetos de saude/ vida. Efetivamente, considero que esta metodologia de trabalho é
adequada, tendo em conta que se trata de uma unidade muito semelhante a um
internamento onde a assisténcia de enfermagem é centrada na célula familiar e néo
unicamente na crianga. Por outro lado, como a grande maioria das vezes se cuidam
de doentes agudos, com internamentos de curta duragéo, néo se justifica o método
de trabalho pelo Enfermeiro de Referéncia. Verifiquei que para além de apropriada,

esta metodologia permitiu-me estabelecer uma comunicacdo efetiva com a
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crianca/familia, e foi promotora da prestacdo e continuidade de cuidados de

qualidade e humanizados.

A excecdo da UCSP em que o enfermeiro & responsavel por um numero
estabelecido de utentes inscritos na consulta de saude infantil, nos restantes
contextos de estagio a distribuicdo dos enfermeiros pelos utentes, fica a cargo do
enfermeiro chefe de equipa, que podera ser um EESIP, ou caso ndo exista nessa
equipa, o que € mais antigo no servico. Pude também observar que a distribuicdo é
feita de forma a mais equilibrada possivel, atendendo ao tipo de doentes e ao seu

grau de dependéncia, e ainda visando a continuidade dos cuidados prestados.

O método do enfermeiro de referéncia baseia-se no conceito de cuidado global e
implica a atribuicdo de um ou mais doentes a cada enfermeiro, de acordo com a sua
dependéncia, dando énfase as necessidades dos mesmos e, consequentemente, a
personalizagdo dos cuidados (Frederico & Leitdo, 1999). Na UCIN também é
utilizado este método, principalmente nas situagdes em que se prevé um
internamento mais prolongado, complexo e/ou de risco, com necessidade de alguém
de referéncia para uma melhor continuidade de cuidados e facilitar o processo de

transicdo para o domicilio ou para outro servigo.

Enquanto no método individual de trabalho se encontra implicito o cuidado global
ao doente, sendo a prestacao de cuidados de enfermagem individuais a um ou mais
doentes, e esta responsabilidade estar restrita ao trabalho de um periodo de tempo,
que corresponde normalmente ao trabalho de um turno, podendo e devendo por
motivos de continuidade, essals crianca/s serem atribuidas em turnos consecutivos,
no método de trabalho por enfermeiro de referéncia, € atribuida a esse enfermeiro,
que trabalha com os enfermeiros que Ihe estdo associados, a responsabilidade pela
concecao e planeamento de cuidados totais ao doente durante todo o periodo de
cuidados, cabendo-lhe a avaliagdo do processo e dos resultados (Pearson, 1988),
pelo que é uma responsabilidade que devera ser atribuida apenas a enfermeiros

especialmente preparados para a tomada de deciséo (Pinheiro, 1994).

Apesar, na UCIN se encontrar instituido o método do Enfermeiro de Referéncia,

nado encontrei a sua sustentacdo em qualquer norma estruturada para a sua
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aplicacdo. Para além disso o0 método nao se expressa em toda a sua plenitude,
nomeadamente pela inexisténcia formal dos enfermeiros associados, que garantem
a continuidade de cuidados uma vez que nao é possivel acompanhar a crianga e
familia nas 24 horas. Podem ainda acrescentar-se algumas lacunas na aplicagao do
método, como a possibilidade de nao prestagdo de cuidados ao recém-nascido/
familia pelo Enfermeiro de Referéncia que lhe foi atribuido, tendo em conta que o
Servico esta dividido em trés setores (intensivos, intermédios e pré-alta) e os
enfermeiros rodarem pelos mesmos por periodos incertos, por vezes condicionados
pelas trocas de horario, podendo nalguns casos o recém-nascido estar internado

num setor diferente daquele onde se encontra o seu Enfermeiro de Referéncia.

Na perspetiva de alguns colegas da UCIN, apesar das limitagdes ja referidas, a
que acrescem as dificuldades no acompanhamento das reunides da equipa
multidisciplinar com os pais, foram identificadas vantagens na aplicagdo do método
pelo enfermeiro de referéncia, tais como: a continuidade de cuidados, a relagao de
confianca estabelecida com os pais, o acompanhamento mais préximo de todo o
processo de internamento, o aumento da qualidade dos cuidados prestados, sendo
mais individualizados e personalizados, ser facultado aos pais alguém de referéncia
a quem possam recorrer com maior facilidade para expor as suas duvidas e/ou
preocupagodes, o conhecimento mais abrangente da familia e a responsabilizagéo da
enfermeira desde o acolhimento até a alta. O que vai de encontro ao preconizado no
Regulamento dos Padrées de Qualidade dos Cuidados Especializados em
Enfermagem de Saude da Crianga e do Jovem (2011), em que é defendida a
utilizacado de metodologias de organizagao dos cuidados de enfermagem promotoras
da qualidade, das quais se destacam as inerentes ao método do trabalho por
Enfermeiro de Referéncia.

Na UCSP, embora o método do Enfermeiro de Referéncia ndo esteja expresso no
documental existente no servigo, pude verificar que 0 mesmo se encontra implicito
pela forma como as enfermeiras da saude infantil se distribuem na consulta,
privilegiando o acompanhamento das criangas/familias que seguem desde que
nasceram, em detrimento de outras que nao conhecem tao bem. O mesmo se

verifica pelos pais/ familia que procuram preferencialmente a enfermeira com que
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mais se identificam e que desde sempre os conhece e da resposta as suas

necessidades, essencialmente de informacéo, treino e orientacao.

A Saude Infantil conta com uma enfermeira especialista em Saude Infantil e
Pediatria e 3 enfermeiras generalistas que dao apoio a consulta infantil, consulta de
enfermagem e a vacinagao. Foi observado que na equipa de saude, a enfermeira
especialista assume o papel de lider e de referéncia, quer entre os enfermeiros, quer
na equipa multidisciplinar sendo reconhecida como elemento fulcral. Na minha
perspetiva € crucial que estas consultas sejam efetuadas por um enfermeiro
especialista em Saude Infantil e Pediatria, pois tem uma visdo mais abrangente da
crianca devido as competéncias preconizadas para o mesmo. No entanto, o que se
verifica no CS €& que por caréncia de pessoal apenas existe uma enfermeira
especialista em ESIP. Também pude constatar que os elementos mais novos da
equipa, quando tém duvidas, consultam o enfermeiro especialista na area, o que
demonstra interesse e responsabilidade perante os pais das criancas. E embora,
nao sejam especialistas podem ser considerados peritos na area. Benner (2001)
defende que a experiéncia aliada ao conhecimento torna o enfermeiro num perito
que detém conhecimentos, desenvolve capacidades e atitudes, que o torna capaz
de compreender, interpretar e responder as necessidades das pessoas permitindo
uma prestacao de cuidados personalizada. E por outro lado, tal como é preconizado
no PNSIJ, “O fundamental é que estas sejam realizadas por profissionais

disponiveis, motivados e competentes”.

Atualmente o CS carece de Pediatra. As criancas sdo observadas pelo médico de
familia ou pelo médico do internato da especialidade de pediatria. No entanto, existe
uma grande afluéncia de criangas a consulta infantil. Os pais e familiares das
criangas seguidas procuram a enfermeira como principal recurso para dar resposta

as suas maiores duvidas e no sentido de poder fazer o devido encaminhamento.

De acordo com Smith (1995) e Casey (1993), o método de organizagado de
trabalho de Enfermagem é um dos fatores que mais influencia a parceria de
cuidados, em que a existéncia de um enfermeiro que estabeleca com a familia uma
relagdo mais proxima e de confianga pode ser uma estratégia de apoio ao hospital,

minimizando os efeitos da hospitalizacao.
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Segundo Manthey (2000), o Primary Nursing pode ser considerado um modelo
para a organizagdo e aplicagdo de cuidados de enfermagem, que enfatiza a
responsabilidade, autoridade e sentido de dever na tomada de decisbes sobre os
cuidados ao paciente. O principal objectivo deste método € a humanizagao dos
cuidados e a principal caracteristica que distingue este método € a descentralizagao
na tomada de decisdo. O foco de enfermagem é o cliente, pretendendo-se que
receba cuidados individualizados de alta qualidade, nos quais participa tao

activamente quando possivel (Pinheiro, 1994).

Na abordagem com os enfermeiros e na observagcédo da dinamica funcional dos
servigos e atendendo aos referenciais tedricos e legais, tentei perceber quais as
filosofias de cuidados subjacentes. Pude observar que todos os servigos cultivam e
respeitam uma filosofia de CCF, em que os enfermeiros na prestacao de cuidados
nao so integram a crianga como 0s seus pais, reconhecendo a familia como uma
constante na vida da crianca e a quem também direcionam o cuidado de

enfermagem.

A filosofia dos CCF, adotada pela enfermagem pediatrica e defendida por muitas
organizagdes internacionais de enfermagem pediatrica, das quais se destacam,
American Nurses Association and Society of pediatric Nurses 2003; Coyne & O’Shea
2007; European Association for the Care of Children in Hospital, 2010 (Coyne et al,
2011, p. 2561), formalmente também reconhecida pela Ordem dos Enfermeiros,
colégio de especialidade de enfermagem de saude infantil e pediatrica (OE, 2011), é
vista como fundamental para a prestacido de cuidados de qualidade a crianca e
familias, na medida em que promove o envolvimento dos pais nos cuidados e reduz

os efeitos adversos da hospitalizagéo (Jolley & Shilds, 2009).

O conceito de CCF tem evoluido ao longo dos tempos, fruto da importancia
crescente e do significado que Ihe vem sendo atribuido e sustentado pela evidéncia
tedrica, pratica e de investigagdo. Alguns autores dao-nos conta de uma definicéo de
CCF, como sendo o “suporte profissional da criangca e familia através de um
processo de envolvimento, participacdo e parceria, alicercados pela capacitagdo das

familias e pela negociagéo dos cuidados” (Smith et al, 2006, p.78).
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No registo desta filosofia estéd subjacente a pratica de cuidados centrada nas
respostas as necessidades da crianca e da familia, sustentada também por valores,
como o reconhecimento da crianga como ser vulneravel, valorizacdo dos
pais/pessoa significativa como principais prestadores de cuidados, preservagao da
segurangca e bem-estar da crianga e familia e maximizacdo do potencial de
crescimento e desenvolvimento da crianga (OE, 2010). Nele esta incluido o trabalho
em parceria com 0s pais, sendo esta pratica a que melhor pode servir os interesses
das criancas e das familias. Esta forma de trabalhar em Pediatria construida com
base na negociagdo, capacita a familia para o processo de cuidados e para a
tomada de decisdo, assente numa relacdo terapéutica promotora de confianga e
respeito mutuos (Mano, 2002). Este paradigma da prestagao dos cuidados assente
em concegdes humanistas orientadas para a pessoa e familia, estd consagrado no
cédigo deontolégico dos enfermeiros “o enfermeiro assume o dever de dar, quando
presta cuidados, atencdo a pessoa como uma totalidade unica, inserida numa

familia e numa comunidade” (OE, 2003, p.107).

Ao colocar a familia como parceira no processo de assisténcia a crianca é
reconhecer que também ela é foco da assisténcia/interven¢do. Considerando a
realidade com que me deparei, pude constatar que esta filosofia de cuidados ja se
encontra institucionalizada nos varios contextos de estagio. Os pais sao incentivados
a acompanhar permanentemente a crianca e envolvidos nos cuidados, que Casey
designa de familiares (homeadamente na alimentacdo, administragéo de terapéutica
oral, prestagdo de cuidados de higiene e conforto, posicionamentos). A
humanizacao, a qualidade e a parceria de cuidados € uma preocupacao constante
dos servigos, que incentivam a presenga dos pais ou de outro cuidador mais ligado a
crianga, durante as 24h de cada dia, também contemplada pela legislagao vigente.
“A crianga, com idade até aos 18 anos, internada em hospital ou unidade de saude
tem direito ao acompanhamento permanente do pai e da mae, ou de pessoa que 0s
substitua” (n.° 1 do Artigo 2.° da Lei n.° 106/2009 de 14 de Setembro). E também a
Carta da Crianga Hospitalizada acrescenta que uma crianga hospitalizada tem direito
a ter os pais ou seus substitutos junto dela, dia e noite, qualquer que seja a sua
idade ou o seu estado (IAC, 1998).

29



Para esse fim, e dando cumprimento aos direitos da crianca hospitalizada os
servigos hospitalares fornecem as principais refeicdes gratuitamente a um dos
acompanhantes. Pontualmente, sdo permitidas outras visitas, sempre que se trate
de irmaos e de avos. Sempre que os pais, manifestaram sinais evidentes de
particular vulnerabilidade, foi permitido ser acompanhado por uma pessoa
significativa, sendo a avaliacdo e respetiva autorizacdo destas situagdes da

responsabilidade da equipa de Enfermagem.

Também na Saude Infantil da UCSP é dada énfase aos CCF, na medida em que
0s pais sao escutados, treinados e incentivados na prestacdo dos cuidados aos seus
filhos. E tal como mencionado anteriormente, pelas suas carateristicas e pela
proximidade com a filosofia dos CCF, de alguma forma os pais acabam por
reconhecer na enfermeira de saude infantil que habitualmente observa o seu filho
como a sua Enfermeira de Referéncia. E quando, por exemplo revelam algum tipo
de vulnerabilidade, seja econdmica ou psicolégica sdo encaminhados pelos
enfermeiros para outros apoios existentes, como a assistente social, psicologa e/ou
outros grupos de ajuda na comunidade como um Centro de Apoio Social da Santa
Casa da Misericordia.

2.1.2. As necessidades dos pais da crianga com doenga cronica

Apos a consecucdo do primeiro objetivo que me permitiu a compreensao e
analise da filosofia e estratégias de organizagdo dos cuidados de enfermagem,
procurou-se apreender e desenvolver atividades no ambito do objetivo seguinte
relativo ao compreender as necessidades dos pais da crianga com doencga cronica

nos diferentes contextos.

A doenca crénica de uma crianga podera colocar os pais perante uma das
situacbes mais dificeis que terdo de enfrentar, atribuindo-lhes “tarefas adicionais,
responsabilidades e preocupacées, tais como necessidades de cuidados adicionais
a crianga, identificagdo e acesso a servicos médicos e educacionais, pagamento de
servigos, incerteza quanto ao futuro, luto emocional, reagcbes de estigmatizagdo por
parte da comunidade, isolamento social e perda de oportunidades” (Hockenberry &

Wilson, 2011, p.899). Tal pressuposto, leva-nos a afirmar, que nos cuidados
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holisticos a crianca com doenca crénica nao podemos deixar de abordar os seus
pais, conhecer as suas maiores preocupacoes e receios, de modo a colaborarmos
no sentido de se tornarem a peca fundamental para a adaptagao da crianca a

doencga, de acordo com a filosofia dos CCF, referenciada anteriormente.

Perante o facto de reconhecer que cuidar de uma crianga com uma doenca
cronica implica conhecer as necessidades dos cuidadores, procurei conhecer junto
dos enfermeiros e dos pais, os modos como eram apoiados os doentes/ familias
portadoras de doenca crénica, com necessidades de saude especiais. Nas
atividades para a sua operacionalizagao, na UCSP realizei dois guides de entrevista

semi-estruturada, dirigidas aos enfermeiros (Apéndice Il) e aos pais (Apéndice IlI).

As enfermeiras na consulta de enfermagem de Saude Infantil consideram
unanimemente, que os pais das criangas com doenca crénica necessitam de apoio a
nivel emocional, econémico, e material, e ainda de informagao sobre a doenca, as
técnicas de diagndstico e tratamento e os recursos existentes na comunidade.
Acrescentam ainda que, existe uma grande lacuna no atendimento da crianga/ pais
com doenga cronica e que os enfermeiros ndo conseguem apoia-los na resposta a
essas necessidades, principalmente em contexto domiciliario, por caréncia de
recursos humanos e materiais. Muitas vezes esse apoio é solicitado pelos pais junto
da enfermeira, quando vao a consulta de desenvolvimento ou a vacinagdo ou
mesmo telefonicamente, referindo que tém bastantes dificuldades em transportar as
criangas ao C.S. pelo seu grau de dependéncia de tecnologias e porque ndo é
garantido, pelo C.S., o transporte da crianga e acompanhante em ambuléncia, tal
como ¢é feito para as consultas no hospital. Por outro lado, as enfermeiras também
verbalizaram que, devido a especificidade dos quadros clinicos e dos consequentes
tratamentos, sentem nem sempre terem os conhecimentos suficientes para poderem

orientar os pais nessas situagoes.

Fine e Nissenbaun (2000) referem que a presenga de uma crianga com
necessidades de saude especiais tem um impacto na familia como um todo,
nomeadamente a nivel econdmico, vocacional, das relagdes sociais e da satisfagao
familiar. Para os pais destas criangas esses cuidados traduzem um aumento de

responsabilidades financeiras, sobrecarga para o prestador de cuidados, restricbes
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no estilo de vida familiar e nas oportunidades de carreira, que por sua vez sao
condigbes que podem levar a um aumento de stress que leva estas familias a
vivéncia de experiéncias emocionais e afetivas significativas. Carreira (2000)
acrescenta que os pais “precisam de um espago de escuta, escuta da magoa,
escuta da raiva, escuta do choro, escuta das duvidas e das incertezas.” Também
para Lazure (1994, p.106), esta escuta ativa assume um papel fundamental para o
enfermeiro, alerta-nos metaforicamente para a escuta do siléncio “estar atento ao

siléncio é estar a escuta do que o outro vive de mais profundo”.

Procurando conhecer a realidade mais de perto e o trabalho desenvolvido, pude
acompanhar a enfermeira especialista em reabilitacido durante uma visita domiciliaria
a uma crianga portadora de uma doenga rara e de muito mau progndstico,
proporcionando-me uma experiéncia bastante enriquecedora. Embora conhecesse a
crianca/ familia do hospital tive a oportunidade de constatar “in loco” das suas
maiores dificuldades e das necessidades sentidas. A visita domiciliaria decorreu
durante cerca de 1H:30 e enquanto a enfermeira de reabilitacao fazia exercicios com

a crianga pude entrevistar a mée de acordo com o guido ja apresentado.

Verifiquei que as necessidades sentidas por esta mae eram idénticas, as
necessidades percecionadas pelos enfermeiros da UCSP, anteriormente
mencionadas. Acrescentando ainda, que os cuidados com a sua filha traduziram um
aumento de responsabilidades financeiras, sobrecarga fisica pelo alerta constante e
pelas noites mal dormidas, restricbes na vida social e familiar e um aumento do
stress, que se tornou quase permanente. Deu especial énfase a necessidade de
descanso dos cuidadores, necessidade de suporte e de grupos de ajuda, que

considera serem muito escassos na comunidade.

“Deveriam existir infantarios e escolas especiais, em quem pudéssemos confiar, que para
além de proporcionarem a atividade ludica e educativa as criangas, também lhes garantissem
os cuidados de saude especiais, como a ventilagéo, a alimentagdo por gastrostomia, e ao
mesmo tempo nos libertassem para continuarmos a trabalhar, dedicarmo-nos aos outros

filhos ou simplesmente descansarmos.”

A necessidade aqui manifestada esta de acordo com o que diferentes estudos
apontam. Os momentos de descanso dos cuidadores informais sao considerados

importantes no sentido de providenciar uma quebra em relacdo as responsabilidades
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como cuidador e proporcionar um regresso a vida normal (Weir, 1999; Borneman,
Chu, Wagman, Ferrell, Juarez, McCahill et al, 2003). Também num estudo realizado
a 25 cuidadores verificou-se que os cuidados prestados as pessoas significativas,
em fim de vida, sédo exigentes e trabalhosos. Sendo que, a maioria dos cuidadores,
tém um trabalho arduo, tanto fisicamente como mentalmente, sobressaindo a

necessidade de descanso dos mesmos. (Skilbeck et al, 2005).

Para além das experiéncias de cuidados a criangas e familias, alvo do meu
projeto de estagio, referirei, pela sua importancia as experiéncias com pais a

viverem outras transicées de saude doenca.

Durante os periodos de estagio deparei-me no internamento da UCIN com
prematuros e R.N. com alguma estabilidade clinica que por vezes evoluem para
situacdes de grande cronicidade e debilidade fisica. No SU nao tive oportunidade de
observar nenhum doente crénico, tratando-se apenas de situagcbes agudas
maioritariamente quadros infeciosos associados a infecoes respiratérias e infecbes

urinarias, gastroenterites e por fim os traumatismos.

Nos contextos de estagio que remetem a cuidados hospitalares o destaque das
necessidades dos pais, em geral, foi a sua necessidade de informagédo. Tanto na
UCIN como no SU e UCEP, embora se tratem de contextos distintos, os pais
procuram resposta as suas duvidas junto aos enfermeiros, essencialmente
relacionadas quanto ao diagndstico de saude, aos procedimentos e aos recursos de

que poderao necessitar e dispor.

Na observagdo da pratica de cuidados de enfermagem na UCIN, pela
instabilidade clinica do R.N. e grande parte das vezes pelo seu baixo peso, pude
também constatar, essencialmente por parte das maes dos bebés prematuros, uma
grande necessidade de apoio emocional, com recurso frequente e apoio da
enfermeira de referéncia com quem nutrem mais confianca. Esta relagdo de
confianca inclui o sentimento da mae ser compreendida e tratada como uma pessoa

unica, com necessidades especificas (Wigert, Johanson, Berg & Hellstron, 2006).
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Moreira et al. (2009) complementa, no que diz respeito a analise da interagao
mae-filho, referindo o choque entre o filho real e o imaginario. Segundo as autoras,
todas as méaes necessitam de fazer o luto do filho imaginado, pois, ao nascer, o
bebé preenche um espago que, na realidade, era preenchido por fantasmas. No que
diz respeito a hospitalizagdo de prematuros, Andreani et al. (2006) referem que a
prematuridade constitui-se num momento de crise aguda, gerador de ansiedade e
desgastante para os pais devido a preocupacdo quanto a sobrevivéncia e a
normalidade do bebé. Em conversa com as maes dos bebés internados, para além
da separacao do filho também referiram o desgaste emocional provocado pelo seu
afastamento do contexto familiar e social. Esses relatos sdo corroborados por
Corréa-Cunha et al. (2009), os quais, ao investigarem as condi¢gdes soécio
emocionais de maes de bebés prematuros, afirmaram que, além do medo inicial
diante do nascimento prematuro do filho e da sua hospitalizagdo, esse periodo,
agravado pela separacdo mae-bebé, € muito critico para todos os envolvidos,

especialmente para a mée.

2.1.3. Estratégias facilitadoras e promotoras das competéncias parentais

A compreensdo das principais necessidades dos pais das criangas com doenga
cronica e, outras situagdes que dizem respeito a diferentes dominios: emocional,
social econémico e financeiro, de informacao sobre a doenca e o seu tratamento, e
0s recursos na comunidade projetou-se num outro objetivo relativo ao promover
estratégias facilitadoras e promotoras das competéncias parentais, que

favorecessem a/s transigbes no processo de doenga cronica e de mau prognostico.

O desenvolvimento deste objetivo decorreu em dois momentos distintos. No
primeiro momento procurou-se capacitar os pais para o cuidar da crianga com
doenga crénica na promogdo do seu bem-estar e fomentar o envolvimento da
unidade familiar no processo de cuidados a crianga, € no segundo momento,
pretendeu-se compreender o papel do enfermeiro na promog¢ado da interacao
precoce pais-filho e na aquisicdo de competéncias parentais, identificando os sinais

de aquisi¢do dessas competéncias parentais.
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Para a enfermagem, a parentalidade devera assumir-se como uma area de
atengdo da maxima relevancia. Segundo a CIPE, pressupde a assungdo de
responsabilidades e a adogdao de comportamentos destinados a facilitar a
incorporagcéo do recém-nascido na unidade familiar e a optimizar o crescimento e
desenvolvimento das criangas, interiorizando as expectativas dos individuos,
familias, amigos e sociedade quanto aos comportamentos de papel parental

adequados ou inadequados (International Council of Nurses, 2005).

No ciclo de vida, a parentalidade é um dos acontecimentos que acarreta as mais
profundas e complexas mudancgas, pois sdo assimilados novos papeis. Neste
sentido, o exercicio da parentalidade é constituido por transicdes que geram
periodos de instabilidade (Sousa, et al., 2007). As transi¢ées envolvem um processo
de movimento e mudanga em padroes fundamentais da vida, promovendo
alteracbes nos papéis, nas relagbes, nas capacidades e nos comportamentos
(Schumacher, et al., 1994).

1

O conceito de transicao, definido por Chick e Meleis (1986, p.239) por “uma
passagem ou movimento de um estado, condigdo ou lugar para outro”, constitui um
novo modo de perspetivar o cuidar da crianga/ familia que se encontra a
experienciar multiplos processos transicionais. Para além das inerentes a
parentalidade, a doenca cronica da crianga surge como desencadeante de muitas
outras complexas transicoes, destacando-se o foco de intervencdo da transicao
saude-doenca. A crianca e familia defrontam-se com uma situacdo de doenca,
provocando alteracdes profundas na sua vida o que podera colocar em causa o
papel parental. Os seus processos de transicdo sido fortemente despoletados pela
mudanca radical no seu estado de saude, nas relagdes, nas expectativas, nas suas
capacidades e no préprio ambiente (Meleis & Trangenstein, 1994, 2006). A doenga
cronica na crianga surge como um fator de stress importante, conduzindo a familia a
grande vulnerabilidade, podendo comprometer o adequado exercicio da
parentalidade. A preocupag¢do com a doencga da crianga e a incerteza da evolugao
da doenga geram sentimentos de impoténcia e desamparo, com disrupgao do seu
papel parental (Hallstrom, Runesson & Elander, 2002; Silveira, Angelo & Martins,
2008). A ansiedade parental esta associada ao confronto das suas proprias duvidas

e medos e a necessidade em assegurar o seu papel profissional e familiar, de forma
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a manter a funcionalidade da familia (Barros, 2003). Esta ansiedade dos pais
também decorre do sentimento de culpa que vivenciam aquando da doenca da
crianca, uma vez que frequentemente consideram que houve uma falha no
desempenho do seu papel parental e nas expectativas de si proprios, podendo

induzir a disfuncionalidade familiar (Vara, 1996).

A enfermagem esta associada ao processo e as experiéncias das pessoas que
vivenciam transi¢coes, sendo definida como facilitadora de transicoes de modo a
melhorar o sentido de bem-estar (Meleis, et al., 1994). “A enfermagem toma por
objecto de estudo as respostas humanas envolvidas nas transigées geradas pelos
processos do desenvolvimento ou por eventos significativos da vida que exigem
adaptacdo” (Silva, 2007, p.14).

Quando se ultrapassa o periodo de vulnerabilidade e desequilibrio, abre-se
espaco para respostas mais adaptativas por parte da familia, esta torna-se mais
unificada, coesa e acede a niveis de organizagdo e funcionamento de maior

complexidade.

Um dos objetivos do Plano Nacional de Saude 2012-2016 defende que ‘ha
evidéncia de beneficio para a saude, a longo prazo, através de intervengbes a nivel
da promocgé&o das relagbes parentais”, (DGS, 2012, p.5). A promogao do papel e das
relacbes parentais pode ser entendida como um “ganho potencial em saude”, uma
vez que é possivel intervir num problema evitavel e controlavel permitindo reduzir
algum tipo de desigualdade (DGS, 2012). Embora se tratem de criangas com doencga
cronica e, no caso da AME I, também de muito mau progndstico é igualmente
essencial que as intervengdes de enfermagem sejam promotoras e protetoras do
exercicio do papel parental, no sentido de proporcionar bem-estar a crianga, que em

muito depende da forma como sente que os pais vivem a situagao.

O exercicio da parentalidade pressupde a vivéncia de processos de transicdo
que sao condicionados pela preparacdo e conhecimento da crianca e familia. A
educacdo para a saude assume um papel fulcral ao influenciar e determinar o
quanto a pessoa esta preparada e o conhecimento que possui face a uma

determinada situacdo. Alicercada a um modelo de parceria e com vista a sua
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capacitacdo, a educacdo para a saude da crianca e familia é determinante na
intervencdo do enfermeiro especialista em ESIP. E da sua responsabilidade
proporcionar conhecimento e aprendizagem de habilidades a familia da crianga, de
modo a facilitar o desenvolvimento de competéncias para a gestao dos processos
transicionais de saude — doenga que, no caso de doengas cronicas, poderao tratar-

se de processos prolongados.

Na capacitacdo dos pais para o cuidar da crianga tanto em situacdo de doenca
aguda ou cronica, a informagédo e a promogéao de agdes educativas, assumem um
plano de destaque. Entendo que, a educagao para a saude é por isso mesmo, uma
das estratégias mais rentaveis na promogao da Saude Infanto-Juvenil, assumindo-se
como um importante cuidado antecipatério com reconhecidas potencialidades na
promog¢ao da saude e bem-estar da crianga/Familia e comunidade. Assim, como
proporcionar momentos de partilha de sentimentos e vivéncias com a familia, podem
ser estratégias validas para a implementacéo de cuidados antecipatorios, diminuindo
os stressores identificados, aumentando as competéncias parentais e promovendo

um crescimento e desenvolvimento adequados a crianga.

No ambito das consultas de enfermagem de saude infantil realizadas na UCSP, e
nos cuidados prestados na UCIN e no SU/ UCEP, tive a preocupacgao constante de
desenvolver cuidados antecipatorios, realizando acgbes educativas oportunas,
direcionadas a cada crianga e sua familia, tendo sempre em consideragdo as
necessidades manifestadas e a fase de desenvolvimento da criancga, tendo em conta
que ao enfermeiro ESIP compete avaliar o crescimento e desenvolvimento infantil,
bem como transmitir orientacdes antecipatérias as familias para a maximizacdo do

potencial de desenvolvimento infanto-juvenil (OE, 2011).

Em reunido com a enfermeira orientadora da UCSP e, em fungao da fase do ano
em que estava a decorrer o estagio, em que habitualmente se verifica um aumento
significativo de alergias e de infegdes respiratdrias na crianga, facto este, também
constatado na minha pratica profissional, visto exercer fun¢gdes numa unidade de
cuidados respiratérios, e pela dificuldade que os pais demonstram na desobstrucao
nasal do seu bebé, foi evidente a necessidade de realizar um folheto informativo que

sintetizasse a informacgao referente aos cuidados a ter na desobstrugdo nasal na
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crianca até aos 6 meses de idade. Com este folheto pretendia-se um instrumento de
auxilio aos pais de criangas saudaveis em situacdo de doenga aguda ou com
doenca crénica, € que complementasse a informacao fornecida durante a consulta
de enfermagem, contribuindo assim para a aquisicdo de mais competéncias
parentais. Neste sentido desenvolvi um folheto informativo direcionado aos pais e

intitulado “Obstrucao nasal no bebé, o que fazer?” (Apéndice V).

Na sua apresentacao, apés uma breve abordagem e definicdo de obstru¢ao nasal
onde também se referem as principais causas, mencionam-se as medidas a tomar,
com destaque aos procedimentos mais corretos e ao despiste dos sinais de
agravamento, seguindo-se os principais cuidados a ter e o alerta para as principais
contra-indicagdes, culminando com os sinais de alarme que dever&o ser valorizados
e referenciados ao servigo de emergéncia médica. Neste folheto € também fornecido
o numero de telefone da consulta de enfermagem de Saude Infantil que podera ser

utilizado para esclarecimento de qualquer duvida adicional.

O folheto foi apresentado a equipa de enfermagem e médica da Saude Infantil da
UCSP, que consideraram ser pertinente e uma mais-valia por frequentemente os
pais solicitarem esclarecimento sobre como deveriam desobstruir as vias aéreas

superiores e por poder ser uma forma de prevengao de infegbes respiratorias.

Ao longo do estagio na UCIN todas as atividades desenvolvidas assumiram um
papel vital no percurso da minha aprendizagem, contribuindo sem qualquer duvida
para meu crescimento pessoal e profissional. No entanto, algumas revestiram-se de
maior importancia, pela experiéncia impar que me proporcionaram na proximidade
dos testemunhos dos pais dos bebés internados que experienciam uma
parentalidade francamente comprometida pelas multiplas e complexas transi¢cbes a
que estdo sujeitos. De acordo com a literatura encontrada, nestas situagcbes o
exercicio do papel parental centra-se na doenca da crianca, pelo que ocorre uma
modificagdo dos cuidados parentais, associada a perda de autonomia do papel
parental e relacionada com as rotinas hospitalares e com o facto de serem os
profissionais de saude a prestarem determinados cuidados a crianga (Hopia,
Paavilainen et al, 2005). Esta ainda relacionada com o que (Aein, Alhani et al, 2009;
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Tong, Lowe et al, 2010) referem como sendo a medicalizagdo do papel parental

perante a necessidade de prestar cuidados a crianga dependente de tecnologia.

Tal como visto anteriormente, o desenvolvimento da familia € marcado por
momentos de transicdo, sendo o nascimento um deles. A transicdo para a
parentalidade requer a aquisicdo ou a reformulacdo de competéncias. Quando
ocorre um nascimento prematuro, esse processo de transicdo para a parentalidade
fica interrompido ou profundamente alterado, pelo que os pais podem ser

considerados tao prematuros quanto os seus bebés.

O reconhecimento da importancia do papel dos pais no desenvolvimento dos R.N.
prematuros conduziu a uma melhor compreensdo das necessidades destes durante
o seu internamento na UCIN. De forma a concretizar os objetivos tracados realizei
um guiao de observagao da pratica dos cuidados de enfermagem e de entrevista
aos enfermeiros (Apéndice V), que se revelou um instrumento de grande utilidade,
orientando e norteando a observagao das praticas de cuidados de enfermagem e
experiéncias junto dos pais que me permitiram algumas reflexdes e conclusdes que

passo a mencionar.

O acolhimento do R.N. / pais na UCIN é um momento privilegiado na prestagao
de cuidados de enfermagem, pelo papel de extrema relevancia que o enfermeiro tem
na integragao da familia no Servico e na adaptagao a esta nova etapa, muitas vezes
experienciada com grande stress e sofrimento. O estabelecimento de padrdes de
comunicacao eficazes desde o inicio deste percurso, pode representar um
importante veiculo para a integragdo dos pais nas UCIN’s e para o sucesso de uma
relacdo de parceria (Serafim & Duarte, 2005).

A vinculagdo, numa situacdo de internamento € um processo lento, com reagdes
emocionais intensas, representada por uma forte labilidade emocional. O periodo de
hospitalizacdo do bebé, em que o contacto dos pais € diario com os profissionais de
salde e com os outros pais, € um periodo determinante para a promog¢ao da
interacdo pais/bebé (Barros, 2006). Os enfermeiros desempenham um papel
fundamental no desenvolvimento dos processos de interagdo, adaptando as suas

intervengdes as necessidades e capacidades individuais dos pais, facilitando o
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processo de vinculacdo. Por outro lado, pude também constatar que os pais
valorizam no enfermeiro a sua presenca e disponibilidade, bem como, a capacidade
deste permitir que verbalizem os seus sentimentos e de os ajudar a compreende-los.
Os pais também enaltecem a capacidade de antecipagdo na satisfacdo das
necessidades do RN prematuro/ pais, o carinho e os cuidados prestados pelo
enfermeiro ao RN quando os pais ndo se sentem capazes de os realizarem. O
incentivo a interacdo RN — pais, a orientacdo na prestacdo de cuidados ao RN e a
constante transmissao de informacdo € também valorizada pelos pais, dado que
estes, como vimos anteriormente, vivenciam varios sentimentos tanto de choque,
como de negacgao ou até mesmo de alegria por poderem estar perto do seu filho que

continua vivo, como um pai me referenciou.

E fundamental facilitar a vinculacdo entre os pais e o RN, e promover o seu papel
como cuidadores, encorajando-os a prestar cuidados, a pegar ao colo, a colocar em
pratica o método canguru, a amamentar (assim que possivel), a trazer roupa ou
pequenos brinquedos e a ensina-los a reconhecer e responder adequadamente a
linguagem interativa o seu bebé. Henson (2003) refere que ao envolver os pais nos
cuidados ao bebé, o profissional deve reforgcar de forma positiva as acbes do
progenitor, evitando aumentar o sentimento de perda de controlo sobre a situagao.
Por outro lado, Goldberg & DiVitto (1995) acrescentam que se torna mais facil para
0s pais sentirem a crianga como sua, a medida que se vao sentindo mais
confortaveis na unidade e a condi¢ao clinica do bebé Ihes permite envolverem-se na
prestacdo de cuidados diretos. O que vai de encontro ao que pude constatar na
pratica, pois os pais demonstram estar mais envolvidos quando podem tocar,
amamentar, pegar, sentindo-se integrados nos cuidados prestados. Neste sentido os
enfermeiros valorizam a técnica de canguru que assenta na concecado de que o
primeiro passo para a aceitacdo do RN é vé-lo e toca-lo. Esta técnica consiste em
manter o RN de baixo peso, ligeiramente vestido, apenas com fralda, botas e gorro,
em contacto directo com a pele do peito de um adulto significativo/cuidador, mae ou
pai (Feliciano, 2007).

A vinculagao surge assim, como um processo continuo, com inicio na gravidez e
que se vai desenvolvendo com o estabelecimento das interacgbes Pais-RN
(Brazelton & Cramer, 1993)
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Pude observar que os pais demonstram curiosidade e empenho na realizagdo da
técnica do canguru, estratégia habilmente promovida pelas enfermeiras da UCIN
que se revelou um meio bastante eficaz na interagao pais-filho e por isso, uma mais-
valia na transigdo para a parentalidade, para além dos efeitos de relaxamento no
bebé. Neste sentido, a equipa de enfermagem da UCIN presta cuidados centrados
na familia e pelo método de organizagado de cuidados pelo enfermeiro de referéncia

como referenciado no item anterior.

A equipa de enfermagem tem evidenciado e dado especial enfoque a temas,
relacionados com a promocao da parentalidade e o desenvolvimento do R.N. Tém
vindo a investir na realizagdo de projetos, normas e estudos acerca: do método
canguru, da massagem de conforto, da dor no RN, os posicionamentos no RN, e o
encaminhamento para a alta do bebé dependente de tecnologias, entre outras

tematicas.

Os sinais de aquisicado de competéncias parentais sdo revelados pela prestacao
de cuidados parentais ao filho, como sejam: a amamentacgao/ alimentagdo do RN; os
cuidados de higiene e conforto e a demonstragao de proximidade/ interacdo. Numa
fase inicial, os pais frequentemente demonstram alguma inseguranga em prestar
cuidados ao RN com receio que estes sejam traumaticos, mas ao longo do tempo
vao-se aproximando e adquirindo confianga e competéncias nesses cuidados. A
necessidade de informacao por parte dos pais, nomeadamente colocando questées
relativas a evolucdo do estado de saude do bebé e evidenciando duvidas de
operacionalizacao das técnicas e tratamentos, tendo em vista a possibilidade da sua
continuacdo e utilizacdo em casa, podera também evidenciar a aquisicdo de

competéncias parentais.

Quando os bebés ficam dependentes de necessidades de saude especiais as
competéncias parentais tornam-se inequivocamente mais complexas e o
acompanhamento e suporte estabelecido pelo enfermeiro tera que ser facilitador
neste processo de transigdo. Como afirma Silva (2007, p.15) “ajudar as mées/pais
na aquisicdo de competéncias associadas a um eficaz exercicio do papel parental
parece-nos constituir uma dimensdo pro activa e construtiva dos sistemas de

fornecimento de cuidados de saude”.
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Neste sentido, ndo é demais reforgar o papel de destaque que a informacao aos
pais assume, pelo que, apés a auscultacdo das necessidades da equipa de
enfermagem a minha orientadora e chefe do servico, e mais uma vez atendendo a
minha experiéncia, foi-me solicitada uma acao de formagao aos profissionais sobre a
oxigenoterapia no domicilio e os cuidados inerentes a trabalhar com os pais
(Apéndice VI) de forma a uniformizar toda a informacéo a ser transmitida. Pela
importancia dessa informacao, foi também realizada uma lista de verificagcdo dos
aspetos contemplados no ensino e treino aos pais sobre a oxigenoterapia no

domicilio (Apéndice VII).

Para complementar a informagédo transmitida aos pais de bebés com doenca
respiratoria cronica, realizei um folheto informativo direcionado aos pais de criangas
dependentes de oxigénio, intitulado “ Oxigenoterapia — Em casa com os meus pais”
(Apéndice VIII). Os mesmos foram muito bem aceites pela equipa de enfermagem,
mostrando-se motivados e participativos, ndo sé pelo interesse do tema em si, como
também como meio de melhorar os cuidados na preparacao para a alta da crianca

dependente de tecnologia.

De facto, a eficacia das estratégias de educagao para a saude passa, para além
do prioritario diagndstico de situacdo, pelo desenvolvimento de competéncias
educativas. Um correto diagnostico de cada situagcdo é essencial a definicao de
estratégias educativas e, consequentemente, a eficiente aplicagdo das mesmas.
Paralelamente, a eficiéncia da educacio para a saude também passa por envolver
ativamente o outro ao longo do processo educativo. A necessidade de informagéao
dos pais de criangas com doenga cronica, encontra-se normalmente expressa em
duvidas relacionadas com o diagndstico, com os cuidados de saude especiais,
tratamentos, tecnologias de saude e redes de suporte. Mourao (2009) salienta que a
educacdo para a saude dos pais para alcangcarem o maximo de autonomia, no
cuidado aos seus filhos, pressupde o reconhecimento das necessidades de
informacgéo por parte dos pais, mas também das necessidades de formagédo dos
enfermeiros no desenvolvimento das suas praticas educativas, nomeadamente em

técnicas de comunicacao eficazes.
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Numa perspetiva de filosofia de CCF, o enfermeiro estd numa posic¢ao privilegiada
para ajudar a familia a lidar com a doenga, avaliando os conhecimentos, fornecendo
informagbes para tomarem decisbes esclarecidas, ensinando a prestar cuidados,

encaminhando para os recursos disponiveis e dando apoio (Phipps, 1995).

Em suma, a promocido da continuidade dos cuidados é o principio basilar da
assisténcia a crianga com doencga crénica e familia, ao longo do seu ciclo vital,
sendo um dever e uma responsabilidade de todos os profissionais de saude. Na
medida em que a alta, podera constituir uma ameaca para a qualidade do papel
parental, a equipa de enfermagem devera destacar o momento da alta, como uma
etapa fundamental que deve ser privilegiada o mais precocemente possivel. Ao
enfermeiro especialista em saude infantil e pediatria compete avaliar a estrutura e o
contexto do sistema familiar, bem como adequar o suporte familiar e comunitario
(OE, 2011).

2.1.4. Organizagao do apoio domiciliario a crianga e familia com doenga crénica

Com base na inquietude de um percurso profissional em meio hospitalar e
atendendo a realidade que vivenciei nos contextos de estagio, a continuidade de
cuidados apds a alta surge como um verdadeiro desafio para os pais de criangas
com doenga cronica, sendo importante o reconhecimento dos recursos da
comunidade capazes de dar resposta aos problemas de saude encontrados, pelo
que foi delineado o objetivo seguinte, com o intuito de Compreender a organizagdo
do apoio domiciliario a crianga e familia com doenga crénica, através do
conhecimento dos apoios sociais e comunitarios existentes e a organizagdo de apoio
domiciliario, no sentido da sua reintegracdo no domicilio e na comunidade.

Segundo a Carta de Ottawa (International Conference on Health Promotion,
1986), a promocéao da saude centra-se na procura da equidade em saude, sendo um
processo que visa aumentar a capacidade dos individuos e das comunidades para
melhorarem a sua saude.

Na CIPE, a saude traduz um processo dindmico que pressupde a adaptacido ao
ambiente, a satisfacdo das necessidades e o alcance do potencial maximo de bem-

estar fisico, mental, espiritual e social (ICN, 2005).
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A responsabilidade do enfermeiro perante a comunidade surge expressa na
“‘promocdo da Saude e nas respostas as necessidades em cuidados de
Enfermagem” — a Organizagdo Mundial de Saude (OMS) define comunidade como
um grupo social determinado por limites geograficos e /ou por valores e interesses
comuns. Os seus membros conhecem-se e interagem uns com os outros. Funciona
dentro de uma estrutura social particular, exibe e cria normas, valores e instituicdes
sociais” (Stanhope, 1999).

Na minha pratica de cuidados na UPCRDT tenho observado que os pais das
criangas com doenga cronica dao grande énfase a necessidade de redes de suporte
na comunidade, sendo normalmente referido quando da procura de
acompanhamento de cuidados de saude domicilidrios e de suporte econémico na

aquisicao de materiais especificos nos cuidados de saude especiais.

Durante o estagio na UCSP, pude constatar que alguns doentes, seguidos na
unidade onde trabalho, apenas usufruem de algum apoio material por parte do CS,
tendo que se deslocar ao mesmo para o adquirir, € que os hospitais e a UMAD
continuam a ser 0s seus recursos principais. Houve uma méae que me confidenciou
que apenas recorre ao CS para obter receitas médicas junto do seu médico de
familia, pois no CS nao consegue encontrar resposta as necessidades do seu filho.
Tentando perceber os motivos, questionei as enfermeiras da UCSP, que me
informaram que ha uma grande dificuldade na aceitacdo do seguimento dessas
criangas/jovens pela equipa de Unidade de Cuidados na Comunidade, devido a sua
idade e a especificidade dos cuidados de que carecem. Embora a equipa da Saude
Infantil tenha conhecimento desses casos, pois 0s mesmos sao referenciados pelas
maternidades e hospitais, ndo possui enfermeiros especialistas ou peritos em Saude
Infantil, suficientes para realizar esse apoio domiciliario. No entanto, na UCSP,
embora nao se realizem visitas domiciliarias ao utente pediatrico pelo enfermeiro
especialista em EESIP, as mesmas poderao ser realizadas a crianga portadora de
doenca crénica com necessidades especiais na area de reabilitacdo fisica e
respiratoria, sendo garantidas por uma enfermeira especialista em saude de
reabilitacdo. Esta enfermeira encontra-se inserida na equipa da Unidade de
Cuidados na Comunidade, e também da resposta as necessidades de reabilitagao

dos utentes adultos. Os critérios de inclusdo a este recurso ndo se encontram ainda
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definidos, para além de ndo existir uma norma estruturada, protocolo ou programa
onde se encontrem especificados, essa inclusdo estd sempre dependente da
disponibilidade dos recursos humanos, da autorizagao da administracao do Centro
de Saude e do parecer do médico de familia. Em apreciagdo com a enfermeira chefe
e posteriormente com a enfermeira de reabilitacdo pude aperceber-me que
preferencialmente o utente idoso € mais privilegiado na atribuicdo deste recurso,
principalmente por ser considerada mais dificil a sua mobilizagao e ida ao Centro de
Saude e porque nem todos os profissionais de enfermagem se encontrem seguros
na prestacdo de cuidados a crianca. O que na realidade foi ao encontro das
barreiras que muitas das vezes, encontro na minha pratica profissional, quando tento
referenciar a UCSP criancas com AME |, ou com outra doencga crénica e com

necessidades de saude especiais.

Apesar de existirem outras criancas com doenca cronica com necessidades de
saude especiais referenciadas pela enfermeira do hospital da area, atualmente
apenas é garantido o apoio domiciliario a uma crianga com 3 anos, portadora de
uma doenga rara, crénica e de muito mau progndstico, dependente de tecnologias, a
quem sao prestados cuidados de enfermagem de reabilitagdo fisica e/ ou
respiratoria, trés vezes por semana em contexto domiciliario, por uma enfermeira

especialista na area de reabilitacdo.

Na sequéncia da visita domiciliaria, ja mencionada anteriormente, durante a
entrevista de apreciagdo de enfermagem e no que respeita as estratégias de recurso
na comunidade, a mae refere uma insuficiente resposta as varias necessidades da
filha, embora valorize o apoio da enfermeira de reabilitacdo da UCSP, recorre quase
sempre em primeira instdncia ao hospital e ao Pediatra assistente, enaltecendo
também a importancia da enfermeira de referéncia.

A UMAD assume um papel relevante de entre todos os apoios comunitarios. Ao
longo do estagio na UCSP pude verificar que as criangas/ familias portadoras de
doencas crénicas tém a UMAD como principal recurso na comunidade. O que nao
deixou de ser curioso, pois a embora a enfermeira de reabilitacdo da Unidade dos
Cuidados na Comunidade tenha conhecimento do apoio prestado pela UMAD, a
equipa de enfermagem da Saude Infantil desconhecia a sua existéncia e qual o

apoio que esta garante na comunidade. O que nos podera levar a concluir das
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dificuldades de uma efetiva articulacdo de cuidados entre estas duas equipas de
enfermagem. Considerei assim, pertinente a realizacdo de uma agao formacgéao
(Apéndice 1X) aos enfermeiros da Saude Infantil com o objetivo de dar a conhecer o
projeto da UMAD. A mesma foi levada a cabo, pelo que embora a audiéncia tenha
sido restrita as quatro enfermeiras de Saude Infantil, foi atingido o objetivo a que me

propus.

Em resposta as necessidades manifestadas pelos pais na UPCRDT existe na
UCSP um gabinete de Psicologia e um gabinete destinado ao Servigo Social. O
Servico Social é constituido por uma assistente social com a funcado de participar
com a equipa de saude, dando apoio a crianga /familia e comunidade.onde o utente
podera recorrer, no entanto, constatei que nem todos os utentes tém conhecimento
da sua existéncia. Ainda no apoio a crianga, neste caso com doenga respiratoria
aguda ou crénica, em contexto de ambulatério, a UCSP dispée do recurso a um
Centro de Fisioterapia Privado, através de um protocolo de parceria onde é
garantida a cinesioterapia respiratoria mediante uma prescricdo do médico de familia
e autorizacao da Direcdo do CS. Confirmei que, por vezes, este recurso nao é do
conhecimento dos pais das criancas com necessidades de reabilitacdo respiratdria,
pois raramente recorrem ao meédico de familia, sendo o Hospital o seu principal
recurso, mas que nem sempre consegue dar resposta as suas necessidades por
escassez de recursos humanos. O enfermeiro ESIP tem de ser assim um elemento
facilitador que “gere os cuidados, optimizando a resposta da equipa de enfermagem
e seus colaboradores e a articulagdo na equipa multiprofissional”. (D.R., 22 Série,
2011, p. 8649). Neste sentido, considero de grande pertinéncia a criacédo de
programadas de intervengcdo de enfermagem na UCSP, que, com 0s recursos
existentes, consigam dar resposta as necessidades da crianga/ pais com doenca

cronica.

Para além das instituicdes hospitalares a UCSP articula também com outros
recursos, nomeadamente com consultas de toxicodependentes da Junta de
Freguesia, com a Associagao para o Estudo e Integragcdo Psicossocial, com lares
publicos ou privados, com Centros de Dia/ Centros de convivio, com a Misericérdia e

com servigos privados de apoio domiciliario. Também estes encaminhamentos
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requerem uma apreciacao inicial das necessidades do utente e uma autorizagao/

validagao da direcao, no sentido de adequar os recursos existentes.

Atendendo a realidade vivenciada, a continuidade de cuidados a crianga/ pais
com doenga cronica surge ainda como um verdadeiro desafio, sendo importante a
delimitacdo de responsabilidades e o reconhecimento dos recursos da comunidade
capazes de dar resposta aos problemas de saude encontrados, mas acima de tudo

modos de gestido de cuidados, verdadeiramente inter organizacionais.

2.2. Construcao do Programa de Intervengao de Enfermagem a crianga e
pais com AME |

Tendo como ponto de partida as aprendizagens desenvolvidas ao longo dos
diferentes contextos de estagio tornou-se possivel a realizagcdo de uma proposta de
um programa de intervencdo de enfermagem aos pais da crianga com AME |
durante o estagio na UPCRDT onde desempenho fungdes. Este programa tinha sido
projetado na planificagdo do 3° semestre, onde foram delineados os objetivos, as

atividades e os recursos para as suas fases de construcao.

Ao desempenhar fungdes numa Unidade diferenciada em cuidados respiratorios
dependentes de tecnologia, confronto-me frequentemente com reagdes de grande
sofrimento emocional tanto das criangas como das familias, que causam transtornos
psicoldgicos (individuais, familiares e sociais), dificeis de serem vividos, e que séo
indubitavelmente merecedores da nossa aten¢do, emergindo a indispensabilidade
de implementar um programa que se debrugasse sobre as necessidades dos pais da
crianga com AME | e que permitisse desenvolver processos de adaptacgao eficazes.
Tratando-se de uma doenga de muito mau progndstico, os cuidados de enfermagem
prestados habitualmente s&o centrados na crianca e no seu bem-estar. No entanto,
pela confirmagdo dos multiplos internamentos e acompanhamento quer pela
consulta de enfermagem realizada em Hospital Dia quer através da UMAD, a equipa
tem vindo a reconhecer a necessidade de apoiar os pais dado o seu sofrimento e as
profundas alteragbes na dinamica familiar que os obriga a vivenciar dificeis e

multiplos processos de transigéao.
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Reconhecendo as capacidades e potencialidades da familia, como principal
cuidadora, a intervengdo de enfermagem devera ser uma oportunidade do
enfermeiro se aliar aos pais destas criangas que se encontram hospitalizadas e de
fortalecer, em parceria, a relagdo parental no sentido de garantir a continuidade de
cuidados.

Segundo Hockenberry & Wilson (2011, p. 911), “o principal objetivo do trabalho
com a familia de uma crianga com necessidades especiais consiste em apoiar a
adaptacdo da familia e ajuda-la a funcionar o melhor possivel ao longo da vida da

crianga’.

A construgdo do programa, que se apresenta em Apéndice X ao presente
relatorio, foi estruturada em sete capitulos. Numa primeira etapa clarificaram-se
conceitos relacionados com a doenca e medidas na promog¢do do bem-estar da
crianca, tendo como fontes documentos de cariz cientifico, técnico e de regulagao
profissional, sdo eles os conceitos de: AME I|; Parentalidade; Qualidade de Vida;
Bem-Estar; VNI; BIPAP. Numa segunda etapa selecionaram-se os referenciais
tedricos que sustentaram a filosofia do programa: os CCF e a Teoria das Transi¢des.
E na terceira fase sdo apresentados os seus principios e valores orientadores tendo
como referéncia o Cdédigo Deontoldgico, o Regulamento dos Padrées de Qualidade
dos Cuidados Especializados em Enfermagem de Saude da Crianga e do Jovem
(2011) assim como a Missdao e Valores do Hospital onde exerco funcoes,
nomeadamente: os valores éticos, o respeito pela dignidade e individualidade da
crianca e familia; a honestidade, a verdade e a compreenso; a responsabilidade; a
adequada acessibilidade e qualidade dos cuidados na mobilizagdo de elevada
competéncia profissional garantindo a exceléncia do exercicio profissional. Estes
valores vao ao encontro da Missao do Centro Hospitalar que garantem a total
satisfacdo das necessidades da criangca/ Familia num ambiente humanizado e
humanizante que promova em simultdneo, o desenvolvimento e satisfacdo dos
profissionais, através da implementagéo de estratégias de otimizagdo dos recursos
humanos, da formagéo continua e da investigagao.

No quarto capitulo procedeu-se a elaboragao da proposta do programa, onde foi

definida a finalidade e os objetivos gerais.
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A sua finalidade consiste em contribuir para a melhoria da qualidade dos cuidados
prestados a criangca e familia com AME |, através do apoio efetivo aos pais, no
acolhimento na UPCRDT e na vivéncia das multiplas transicoes deste processo de
doencga de mau progndstico, permitindo uma intervencgéao terapéutica de enfermagem

apropriada as suas necessidades.

O programa implicara um processo de cuidados que permita em cada fase, em
contexto de internamento, de hospital de dia e domiciliario que, a partir da
apreciacao dos eventos stressantes, das reagdes e dos mecanismos de suporte
presentes, sejam planeadas e realizadas intervengbes promotoras da capacitagao
dos pais e de uma transicdo que favoreca a manutencao da vida, o bem-estar € a

qualidade de vida da crianga e dos pais.

O enfermeiro devera prestar cuidados transicionais centrados na familia, avaliar o
funcionamento de todo o sistema familiar e a saude individual de todos os seus
membros, de forma a poder intervir no sentido de ajudar a manter o nivel mais

elevado de bem-estar da mesma.

Para a operacionalizagdo do programa foram delineados dois objetivos gerais que

se passam a mencionar:

» Desenvolver um processo de cuidados de enfermagem que promova a
harmonizacdo das praticas de atendimento da criangca e pais com AME | na
UPCRDT;

» Capacitar os pais para o cuidar da crianga com AME |, na resposta as

necessidades de manutencao de vida e de bem-estar da crianga.

O quinto capitulo explicita como a populagao alvo do programa, todas as criangas
portadores de AME | e seus pais que sejam admitidos na UPCRDT do servico de
Pediatria médica do Hospital X, tanto no internamento como no Hospital de Dia e
UMAD.

Os objetivos atras delineados remetem-nos ao sexto capitulo, onde se
apresentam as intervengdes de enfermagem a serem realizadas nas 5 fases do
processo de cuidados, posteriormente desenvolvidas e clarificadas num quadro

incluido no Programa:
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o 12 Fase: Acolhimento e apreciagao inicial da crianga/ pais com AME |
e 22 Fase: Formulagao dos diagndsticos de enfermagem
e 3%e 42 Fases : Planeamento e Implementagao das ag¢des de enfermagem

e 52 Fase: Avaliagado das agbes de enfermagem

Este processo de cuidados pretende nortear a pratica de cuidados dos
enfermeiros, que aliada ao juizo critico e a tomada de decisdo permitem a
formulacdo dos diagndsticos de enfermagem e selegdo das intervencbes mais

adequadas.

Para cada fase do processo de cuidados visualizam-se no Apéndice X as
atividades propostas, os recursos mobilizados, os responsaveis pelas intervencdes e
os instrumentos utilizados. As 32 e 42 fases do processo de cuidados referentes ao
Planeamento e Implementacdo das Ac¢des de Enfermagem, encontram-se
desenvolvidas e explicitadas no Apéndice | do Programa, também em formato de
quadro, construido numa logica de acgbes a realizar no internamento e na

preparacio para a alta.

Nesse quadro encontram-se sistematizados os diagnésticos de enfermagem mais
frequentes, baseados numa filosofia CCF e considerando a crianga/ familia como
uma so6 unidade, foram agrupados em trés grandes grupos: direcionados a crianga e
pais; a crianga e por fim aos pais. A selecao dos diagndsticos de enfermagem,
considerados mais relevantes na situacao, foi realizada de acordo com a minha
experiéncia individual e com o estudo efetuado neste ambito. Apesar das limitagdes
decorrentes da inexisténcia na unidade de um SIE informatico e de uma linguagem
classificada, o programa foi construido a partir da CIPE, como modo de sensibilizar e
preparar os enfermeiros para uma linguagem classificada, que permite traduzir a
mensuragdo de ganhos em saude resultantes das intervengbées auténomas do
enfermeiro, e que se perspetiva que venha a ser brevemente implementada na
unidade. Realca-se que as enfermeiras da unidade tém também manifestado
interesse nessa linguagem, principalmente quando sdo admitidas criangas vindas de

outras organizagdes prestadoras de cuidados, vindo ja de acordo com o preconizado
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pela OE relativamente ao Resumo Minimo de Dados e Core de Indicadores de

Enfermagem para o Repositério Central de Dados da Saude (2007).

Para cada diagndstico de enfermagem foram planeados os resultados esperados
das intervencgdes e as agdes de enfermagem para a sua consecugao, competindo ao
Enfermeiro de Referéncia ou Associado selecionar as agdes de enfermagem em
conformidade com a situagcao de cada crianga e familia. No quadro & também

contemplado um item para as observagdes e fontes mais relevantes.

No sétimo e ultimo capitulo tracaram-se as condicbes de implementacdo do
programa. Nesta etapa é conveniente considerar que a crianga/ pais sao elegiveis
para a inclusdo no programa, assim que se diagnostica a AME | e a crianga passe a

ser seguida na UPCRDT em internamento ou em Hospital Dia.

Os elementos responsaveis pelas varias fases do processo de cuidados
enunciado, sdo os enfermeiros de referéncia e os enfermeiros associados, assim
como, a enfermeira responsavel pelo acompanhamento do projeto, ou seja, eu

mesma.

No planeamento da implementacdo do programa e para a sua melhor
operacionalizagao foi criado um cronograma que se encontra exposto no Apéndice Il
do programa. Na sua implementacdo pretende-se que durante um periodo
expectavel de 16 semanas se realizem varias reunides da equipa de enfermagem da
UPCRDT para se dar a conhecer o programa a todos os elementos e partilhar
conhecimentos sobre a CIPE. Prevé-se uma média de 2 por semana, de acordo com
as escalas de roullement. Porque a equipa ndo domina a linguagem CIPE, neste
periodo serao também contempladas 2 semanas para a realizagao de um estagio de
observacdo, em contexto de trabalho, com a duragdo aproximada de um dia em

Unidades do Hospital, com experiéncia da CIPE.

O programa na sua implementagéo tera um periodo experimental de cerca de 9
meses. Pretende-se criar um processo de monitorizagao e de avaliagdo do programa
ao longo do tempo, destacando-se a operacionalizagdo das seguintes atividades

(Apéndice Il — Cronograma do Programa):
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- Selecao de Indicadores verificaveis na crianca/ pais com AME |, nomeadamente
no que concerne aos focos Aceitagdo do Estado de Saude e Adesdo ao Regime
Terapéutico;

- Criagao de 2 grupos de trabalho constituidos pelos enfermeiros de referéncia
das criangas com AME |, para realizar a avaliagdo dos resultados, segundo os
indicadores selecionados;

- Avaliacdo dos resultados apds o periodo experimental da implementacdo do
programa e ao final de 1 ano da sua implementacéao definitiva. Este nivel sera obtido
através do contributo dos enfermeiros de referéncia destas criancgas relativamente:

a) Ao nivel de consecugao das atividades previstas nas diferentes fases do

programa que constam do quadro anterior (p. 11 a 14);

b) A validacdo dos diagnosticos de enfermagem, resultados e acbes que

constam no Apéndice | do programa.

- Entrega pelo Enfermeiro de Referéncia do “Inquérito de Satisfagdo aos pais” (ja

existente no servigo) e analise dos resultados.
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3. COMPETENCIAS DESENVOLVIDAS E CONSIDERAGOES
FINAIS

As prioridades para a saude, apresentadas no Plano Nacional de Saude 2012-
2016, igualmente expressas no Enquadramento Conceptual e Padrdes de Qualidade
dos Cuidados Especializados em Enfermagem de Saude da Crianga e do Jovem da
Ordem dos Enfermeiros, enfatizam a familia como alvo dos cuidados, assumindo
uma crescente centralidade nos sistemas e cuidados de saude. A qualidade em
saude surge como uma exigéncia de todos aqueles que prestam e recebem
cuidados de saude. O exercicio da Enfermagem caminha no sentido de uma
abordagem assistencial cada vez mais consciente, humanizada e fundamentada,

com o objetivo da melhoria do atendimento aos utentes.

A necessidade de um permanente desenvolvimento de competéncias ao nivel da
Enfermagem sucede aos processos de mudanga, decorrentes dos avangos da
ciéncia e da tecnologia ao servigo dos cuidados ao utente. Neste sentido, tornou-se
imprescindivel que o enfermeiro desenvolvesse um corpo de conhecimentos e uma
nova atitude face a pratica clinica, permitindo-lhe refletir sobre a mesma nos seus
diferentes contextos e dimensdes. A competéncia passa a ser assim entendida para
além do dominio pratico, fundamentado nos conhecimentos, representando, um
complexo estruturado e, segundo Benner (2001, p.14) “...um todo integrado que
requer que o profissional desenvolva o caracter, o conhecimento e a competéncia

para contribuir para o desenvolvimento da propria prética.”

Reconhece-se nas competéncias comuns do enfermeiro especialista que lhe
compete o aprofundamento do conhecimento e a aquisicdo de competéncias num
dominio especifico de enfermagem, resultando numa profunda compreensédo da
pessoa e dos processos de saude/doenga, num amplo entendimento das respostas
humanas em situagdes especificas, conduzindo a intervengdes de elevado nivel de
adequacao as necessidades de cada individuo (OE, 2011). Sendo a esséncia da
enfermagem o cuidar da pessoa na sua totalidade e nos diferentes contextos em
que esta se insere, depreende-se que seja condigdo exigivel que o profissional de
enfermagem possua aptiddes de ordem técnica, cientifica e pratica mas, igualmente

de ordem relacional, humana e ética.
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Ao longo da pratica clinica pelos diferentes campos de estagio, tive a
oportunidade de desenvolver véarias competéncias: relacionais, pedagdgicas,
cientificas e técnicas. Os conhecimentos tedricos adquiridos nas unidades
curriculares dos primeiro e segundo semestres, contribuiram de forma inequivoca
para o desenvolvimento das mesmas, e consequentemente para a melhoria dos

cuidados.

As competéncias relacionais prendem-se com o estabelecimento de uma relagéo
terapéutica com a crianga/ familia, respeitando as suas opg¢des culturais, morais e
religiosas, abstendo-se de juizos de valor e tendo por base os principios bioéticos da
autonomia, beneficéncia e justica. Foram promovidas praticas de cuidados que
respeitaram os direitos humanos e as responsabilidades profissionais, assumindo a
defesa desses direitos, o respeito pelo direito dos pais da crianga doente no acesso

a informacao, respeitando a confidencialidade e o respeito da sua privacidade.

As competéncias cientificas estdo presentes na fundamentacao da pratica, e na
auto reflexdo sobre essa pratica que também foram postas em uso na realizacdo do
presente relatério.

As competéncias técnicas dizem sobretudo respeito a execucdo de técnicas
respeitando as normas da sua realizacdo, apresentando adequada destreza
relacional e manual na sua realizagao e até na formagao de outros enfermeiros, em
diferentes contextos de estagio. No entanto, sublinha-se ainda, que as competéncias
do enfermeiro vao para além do cuidar, envolvendo a gestdo desses mesmos
cuidados, o que pressupde igualmente uma pratica ética e legal e o desenvolvimento
da enfermagem (OE, 2003). O cuidado de enfermagem transcende a realizagédo de
agdes, pois intrinsecamente a cada cuidado de enfermagem irrompe a tomada de
decisdo, que devera estar em harmonia com os conhecimentos tedricos e as

necessidades do doente e familia.
Ao enfermeiro especialista compete o aprofundamento do conhecimento e a

aquisicdo de competéncias num dominio especifico de enfermagem, resultando

numa profunda compreensdo da pessoa e dos processos de saude/doenga, num
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amplo entendimento das respostas humanas em situagdes especificas, conduzindo

a intervencodes de elevado nivel de adequacgao as necessidades de cada individuo.

Considero ser bem patente no relatério, que o enfermeiro especialista em SIP
utiliza um modelo conceptual centrado na crianga e familia, sendo este binémio
encarado como o beneficiario dos cuidados. Desenvolve a sua atividade profissional
em parceria com a crianga e familia em qualquer contexto, promovendo o mais
elevado estado de saude, proporciona educagao para a saude, identifica e mobiliza
os recursos de suporte a familia (D.R. 22 Série, 2011). Os CCF pressupdéem o
reconhecimento e o respeito pela experiéncia de cuidar da familia, bem como o

processo de negociagdo na tomada de deciséo.

Algumas das atividades realizadas e das reflexdes feitas demonstram que o
enfermeiro especialista em SIP podera ser entendido como um perito na concecao e
gestdo dos cuidados a crianga e familia, ja que detém um entendimento profundo
sobre as respostas da crianga aos processos de vida e problemas de saude. Neste
sentido, é capaz de implementar solugdes com elevada adequacao as necessidades
da crianga/familia, efetuando o diagndstico, prescrevendo as intervengbes e
avaliando a sua eficacia, o que foi de encontro ao estabelecido na realizagdo do

programa de intervengao de enfermagem aos pais da crianga com AME |.

Em consonéancia com o anteriormente referido, percebe-se também que um dos
importantes papéis de um ESIP é contribuir para uma melhoria da saude e da

qualidade de vida das criangas/jovens e familias.

Ao longo do presente relatério, pode-se constatar que foram trabalhadas e
desenvolvidas varias competéncias nos diferentes contextos de estagio, de forma a
adquirir os niveis de conhecimentos e habilidades requeridas, para ESIP. Foram
aprofundados conhecimentos no que se refere ao desenvolvimento infantil e
cuidados de enfermagem, procurou-se compreender as necessidades dos pais das
criangas com doenga cronica e capacita-los para o seu cuidar, sendo agente ativa
na promogao da parentalidade, agindo em parceria com 0s pais para uma prestagao

cuidados de enfermagem de exceléncia.
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A promocgao do crescimento e do desenvolvimento infantil, tal como a sua
avaliagao, permitiram transmitir orientacbes antecipatérias as familias para a
maximizag¢ao do potencial de desenvolvimento infanto-juvenil, em especial na UCSP.
Na UCIN atuei como agente facilitador nas transicbes de uma parentalidade
comprometida, procurando promover a vinculagdo de forma sistematica, em
particular no caso do recém-nascido (RN) doente ou com necessidades especiais,
transmitindo conhecimentos adquiridos sobre as competéncias do RN para
promover um comportamento interativo, tal como o contacto fisico pais/RN, a

amamentacao e envolver os pais na prestacdo de cuidados e na tomada de decisio.

Apds o diagnostico de necessidades formativas na UCIN, atuei como a formadora
dos colegas tentando contribuir para a melhoria dos cuidados de enfermagem
prestados. Tendo em conta que o projeto estava mais direcionado para os pais da
crianga com doencga cronica, deu-se mais énfase a competéncia de cuidar a crianca
e da familia em situagdes de especial complexidade. Na UCSP, procurei conhecer
0s recursos comunitarios com o intuito de promover a adaptagao da crianca/ familia.

Na assisténcia da crianga/ familia em situagbes de grande complexidade nao
poderei igualmente esquecer, o quanto os enfermeiros neste contexto sao impelidos
a utilizacao de estratégias de inter — relagdo e comunicagéo com a crianga e familia,

revestidas de elevada exigéncia e determinantes no sucesso do atendimento.

A elaboracao da proposta de programa de intervencao foi um espaco de trabalho
que permitira, em conjunto com os enfermeiros da unidade, preparar um dispositivo
que consolidara as praticas de cuidados de enfermagem as criangas e familias com
AME I. Do programa destaco a sua dindmica, que pretende acompanhar o processo
de cuidados a estas criangas, e a proposta de Planeamento e Implementag&o das
Acdes de Enfermagem a partir dos Diagnésticos de Enfermagem mais frequentes
nestas situagdes. O programa de intervencao de enfermagem aos pais da crianga
com AME | revela ainda alguns aspetos que carecem de aprofundamento durante a
fase de implementacdo, € exemplo disso a necessidade de definicdo de alguns
critérios que permitam a monitorizagdo e a mensuragdo dos resultados das

intervengdes de enfermagem e do proprio programa.
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O desenvolvimento de competéncias no ambito da gestdo da qualidade e dos
cuidados habilitaram-me para a melhoria continua da qualidade dos cuidados por
mim prestados, numa perspetiva de gestdo de recursos, estabelecimento de
prioridades, identificagdo das minhas necessidades de formagao e da equipa que
integro, bem como na identificagao de problemas nos utentes e familia.

Consciente que nao foi possivel alcangar a pericia clinica em todas as
competéncias, foi iniciado um percurso de desenvolvimento que pretendo continuar

a consolidar no futuro.
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APENDICE II

Guiao de entrevista semi-estruturada aos Enfermeiros



GUIAO DE ENTREVISTA
AOS ENFERMEIROS

OBJETIVOS

e Conhecer a perspetiva das enfermeiras sobre as necessidades e recursos dos pais, a
viverem processos de transi¢ao associados a uma doenga cronica € /ou de mau
prognostico da crianca

e Conhecer as respostas em CSP aos pais e criancas a viverem processos de
transicdo associados a uma doenga cronica e /ou de mau prognéstico da crianga,
em contexto domiciliario

INDICADORES

1. Necessidades dos cuidadores das criancas com doenca crénica
a) Da experiéncia de cuidados de enfermagem a crianca com doencga cronica e/ ou
de mau progndstico, quais sdo as principais necessidades que os seus cuidadores

verbalizam ou demonstram necessitar?

2. Competéncias Parentais
b) No acompanhamento das criangas/ familia portadoras de doenga cronica, tanto
em contexto domiciliario como em consulta de enfermagem de satde infantil,
que competéncias sdo reconhecidas nos pais?

¢) De que forma elas sdo promovidas pelos enfermeiros?

3. Estratégias dos cuidados de enfermagem

d) Quais as estratégias que da sua experiéncia, considera mais adequadas para dar
resposta as necessidades dos cuidadores identificadas?

e) Quais os aspetos mais relevantes que destaca nos métodos na organizagdo dos
cuidados de enfermagem para darem resposta a estas familias? E utilizado o método do

enfermeiro de referéncia?




4. Condicoes das Transicoes

f) Na adaptacdo dos pais/ cuidadores da crianca com doenca crénica de mau
prognostico a complexas mudangas (transicdes) quais sdo as condigdes que
habitualmente identificam?

g) Quais as condigdes facilitadoras?

h) Quais as condigdes inibidoras

i) Quais os tipos de condigoes? Pessoais? Comunitarias? Sociais?

5. Recursos de Suporte
j) Quais os recursos de suporte que sdo disponibilizados através do enfermeiro do
C.8?

1) Quais as técnicas utilizadas no ensino aos pais/ cuidadores?

6. Necessidades do(a) Enfermeiro (a) de Satide Infantil no apoio aos cuidadores da
crianca com doenca cronica

m) Tratando-se de criancas, doentes cronicas, portadores de doencas de muito mau
prognostico, vivenciando situagdes de grande vulnerabilidade e complexidade, que
necessidades e/ou dificuldades tem sentido no seu acompanhamento como

enfermeiro(a) de Saude Infantil?

Data de Elaboragdao  / /






APENDICE Il

Guiao de entrevista semi-estruturada aos pais de

criangas com doenga crénica



GUIAO DE ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA
AOS PAIS DA CRIANCA COM DOENCA CRONICA

Categoria/Dimensio:

Os processos de transi¢do, vividos pelos pais, associados a uma doenga cronica e /ou de
mau prognostico da crianga

OBJETIVO

e Conhecer a perspetiva dos pais sobre as suas necessidades e recursos, a0 viverem
os processos de transicdo associados a uma doenca crénica e /ou de mau
prognostico da crianca.

INDICADORES

1. Transicoes
a) Quais as mudancas que a doenca do filho(a) provocou na vida familiar e
pessoal?
b) Quais as alteragdes ¢ adaptagdes familiares vivenciadas pela crianga? Pelo

casal? Pelos irmaos? Por outros?

2. Necessidades dos cuidadores das criancas com doenca cronica
¢) Quais as necessidades diarias sentidas relativas a responsabilidade pelos
cuidados a uma crianca com doenca cronica dependente de tecnologia no
domicilio?

d) De que tipo? Emocional / Afetivo? Social? Econdmico? Outras?

3. Estratégias
e) Que estratégias utilizam e/ ou utilizaram como pais/ cuidadores, da crianca

com doenga cronica, para se adaptarem as complexas mudangas (transigoes)



4. Recursos

f) Quais as pessoas / grupos significativos na sua vida, que o (a) apoiam e estdo
disponiveis para o (a) auxiliar nas tarefas domésticas e nos cuidados de satide ao seu
filho?

g) Quais os apoios que tem na comunidade?

h) Como ¢ que a equipa de enfermagem da satide infantil podera ajudar a melhorar

a vossa qualidade de vida?

Data de Elaboragao  / /



APENDICE IV

Folheto informativo para os pais que recorrem a UCSP:

Obstrucao nasal no bebé, o que fazer?



1. OBSTRUCAO NASAL

0 que é?

Caracteriza-se pelo aumento de secrecdes
acumuladas nas fossas nasais, dificultando a
entrada do ar.

As vias aéreas das criancas sio menores e
ficam facilmente obstruidas. No recém-
nascido o incomodo é maior, pois ndo sabe
respirar pela boca.

Pode ser provocada por doengas virais como
constipagdes e gripes ou por outras doencas
respiratorias.

|
2. MEDIDAS A TOMAR

Manter o nariz sempre limpo,
hidratado e desentupido!

2.1. Realizar lavagem nasal com soro
fisiologico

Com uma mao feche a boca e uma das
narinas do bebé. Posicione-o deitado de
lado. Na narina aberta coloque um flush
de soro e espere que o bebé “fungue”.
Repita o procedimento na outra narina.

y

B "
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S

2.2. Se necessario use um aspirador
nasal para ajudar o bebé a expelir as
secrecoes, lendo atentamente as
instrugdes que o acompanham.

2.3. Levantar a cabeceira da cama do
bebé cerca de 302 com uma elevagio
debaixo do colchdo para haver uma
melhor drenagem postural e respirar
melhor.

Se o bebé mantiver o nariz obstruido,
pesquise outros sinais como febre,
desconforto ou dificuldade respiratoria,
e procure a opinido do Médico
Assistente ou Enf.2 de Referéncia.

*Aumento das secrecoes
*SecrecOes mais espessas, amarelas,
verdes, castanhas ou com sangue

*Farfalheira

*Adejo nasal
(Movimento das asas do nariz)

*Apresenta tiragem marcada (quando
respira faz “covinhas” no pescogo,
abaixo do rebordo costal ou entre as
costelas)

*Agravamento da dificuldade
respiratoria (se ficar muito cansado,
irritado ou nao conseguir mamar)

*Acessos de tosse persistente

* Recusar alimentagdo ou ingestdo de
liquidos durante mais de 4-6 h



3. CUIDADOS A TER

Caso o seu bebé ja ndo esteja a
ser alimentado exclusivamente de leite
materno, pode oferecer-lhe agua para
ajudar a fluidificar as secregdes. Se so fizer
mama, amamente sempre que ele peca.

‘ l A desosbstrucdo nasal devera ser feita
antes das refeicdes para evitar que vomite.

4. CONTRA-INDICACOES

0 uso de um Descongestionante Nasal
podera ser prejudicial a saude, caso seja
feito sem orientacdo médica;

Os Aerossois e Atmosfera Humida so
deverao ser feitos com indicacao médica,
pois em excesso provocam um aumento da
produgdo de secrecgdes.

O uso de Antitassicos esta contra-
indicado!

RECORRER AO SERVICO DE
EMERGENCIA MEDICA 112

Sonoléncia excessiva/ prostragdo (Dificil de
acordar).

Muita dificuldade em respirar, respiracdo
acelerada ou com pausas respiratorias.

Cianose (coloragao arroxeada) dos labios,
face e/ou das unhas

Em caso de duvida contacte:

e Equipa de Satiide da UCSP Sete Rios
(Saude Infantil): 217 211 842

Elaborado por: Lilia Mota
Aluna do IV Curso Mestrado em ESIP

Orientado por: Prof. Oliveira Marg¢al

Coordenado por:
Enf. Ana Aratjo

Outubro/2013

Referéncias Bibliograficas:

Norma da DGS: 016/2012 (2012): Diagnostico e
tratamento da Bronquiolite Aguda em idade pediatrica

Cordeiro M. & Menvita E. (2012). Manual de boas
praticas na reabilita¢do respiratoria — Conceitos,
principios e Técnicas. Loures: Lusociéncia
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APENDICE V

Guiao de Observacéao da pratica de Cuidados de

Enfermagem/ Entrevista aos Enfermeiros
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ENSINO CLINICO IV: UCIN

] GUIAO DE OBSERVACAO
PRATICA DE CUIDADOS DE ENFERMAGEM/
ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA AOS ENFERMEIROS

OBJETIVO:
Compreender o papel do enfermeiro na promogao da interacdo precoce pais-filho e na
aquisicdo de competéncias parentais ao RN e/ou Prematuro com doenga cronica.

I- PRATICAS DE ACOLHIMENTO AO RN/ PAIS NA UCIN

e Proveniéncia dos RN

e Acompanhantes habituais dos RN

e C(ritérios na atribuicdo do enfermeiro responsavel pelos cuidados ao RN/ Pais
o Prioridades estabelecidas pela Enf.* responsavel apos a estabilizacao

clinica dos RN no acolhimento aos pais

e Protocolo de acolhimento aos pais — Quais os seus elementos?

e Informacgdo transmitida aos pais durante o acolhimento

e Como ¢ transmitida a informagao aos pais? Apenas oralmente ou também ¢

fornecido algum suporte escrito?
e Cumpre normas sociais? Fala pausadamente?
e Dirige o olhar para a pessoa enquanto fala?

I1 - APRECIACAO / DIAGNOSTICO DE ENFERMAGEM

e Como ¢ que os pais estao a viver estes processos de transicao?
e Quais as competéncias da Parentalidade que os pais manifestam ter adquirido?
o Dificuldades que os pais apresentam e/ou manifestam nos cuidados ao
filhos
o As suas maiores necessidades
e Diagnosticos/ problemas de Enfermagem que surgem mais frequentemente:
o No ambito da Parentalidade
o Doenga cronica e de mau progndstico no RN
e Quais as altera¢des mais frequentemente identificadas na dinamica familiar?




| N

Escola Superior )" -~

de Enfermagem‘f/
_—

de Lisboa

III - PLANEAMENTO DE ACOES PROMOTORAS DA PARENTALIDADE

O modo como o Enf.° promove e negoceia a participacdo da familia em todo o
processo de cuidados

Como incentiva a participagdo dos pais na tomada de decisdo?

Dispde de algum instrumento para o Estabelecimento de prioridades? Quais os
seus indicadores?

Presta cuidados centrados na familia? De que forma?

E utilizado 0 Método por Enf.* de Referéncia?

De que forma ¢ transmitida a informacao?

Como ¢ que o enfermeiro estabelece uma relagdo mais proxima com os pais do
RN?

Dirige-se aos pais pelo seu nome proprio?

Comunica sem utilizar termos técnicos, usando uma linguagem acessivel?

IV — EXECUCAO DE ACOES PROMOTORAS DA PARENTALIDADE

Facilita a comunicacao expressiva de emogdes dos pais?

Demonstra atitude de escuta?

Demonstra disponibilidade para ouvir e esclarecer as davidas dos utentes e
cuidadores em linguagem acessivel

Repete informagdes importantes mais que uma vez?

Como promove e incentiva o aleitamento materno?

Como promove o método do Canguru?

De que forma promove expectativas de esperanga realista?

V — AVALIACAO

Presenga dos pais durante os tratamentos e procedimentos

Realiza ensinos aos pais sobre comportamentos promotores de saude, adesao
terapéutica, técnicas de cuidados especiais, vigilancia de saude apos a alta?
Procedimentos na identificacdo e encaminhamento de situagdes de risco para a
crianga ¢ mae (Maus tratos, negligéncia e comportamentos de risco)

Redes de suporte existentes no apoio a Parentalidade

Procedimentos para ativar as redes de suporte (assistente social, grupos de ajuda,
outros)

Orientagdes fornecidas na adog¢do de medidas de seguranga na prevengdo de
acidentes

Como apoia os esfor¢os dos pais?
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Verifica-se ou nao:

e O aumento da satisfagdo com os cuidados por parte dos pais e profissionais de
saude?

e A diminui¢do do tempo de internamento pela aquisicdo das competéncias
parentais?

e O desenvolvimento de competéncias nos cuidados?

e O aumento do sucesso na amamentagao?

Hockenberry, M., Wilson, D. & Winkelstein, M. (2006). Wong Fundamentos de Enfermagem Pediatrica. (7" ed.).
Rio de Janeiro: Editora Elsevier.
Meleis, A. 1. (2010). Transitions Theory: Middle Range and Situation Specific Theories in Nursing Research and
Practice. New York: Springer Publishing Company.
Ordem Dos Enfermeiros. (2011). CIPE Versao 2- Clasificacdo Internacional para a Pratica de Enfermagem. Sta

Maria da Feira: Rainho & Neves, Lda
Ordem dos Enfermeiros (2011). Regulamento dos Padrées de Qualidade dos Cuidados de Especializados de

Enfermagem. De Sauide da Crianga e do Jovem.. Lisboa: Ordem dos Enfermeiros.




APENDICE VI

Diapositivos da A¢ao de Formacao aos Enfermeiros da UCIN sobre

Oxigenoterapia no Domicilio



Aluna 42Mestrado Enf. Esp. Saude Crianga e do Jovem : Lilia Mota

Prof. Orientadora: Oliveira Margal

Enf. Orientadora de Estagio: Vera Silva




Objetivos
N

) Apresentar uma proposta de intervencdo a equipa de enfermagem da
UCIN, em relacao aos ensinos dirigidos aos pais de bebés dependentes de
oxigénio em contexto domiciliario;

) Dar a conhecer as diferentes formas de oxigenoterapia no domicilio.

OXIGENOTERAPIA NO DOMICILIO
29.01.2014



A pertinéncia ...

J A crianca com insuficiéncia respiratéria crénica transferida para o
domicilio, fica habitualmente sob a responsabilidade das equipas
hospitalares. No entanto, a existéncia de apoios na comunidade e a
articulacao com os mesmos € fundamental.

) Para que esta transicdo ocorra com sucesso, é importante que toda a
equipa multidisciplinar trabalhe em conjunto para o mesmo objetivo, sendo o
papel do enfermeiro, essencial, em todo o processo de preparacao dos pais.

) Este processo implica uma relacdo de parceria, informacao e treino
dos pais.

OXIGENOTERAPIA NO DOMICILIO
29.01.2014



Continuidade de Cuidados

ENFERMEIRO DE
REFERENCIA

Conhecimento
da
Situacao

Disponibilidade

Relacao Proximidade

OXIGENOTERAPIA NO DOMICILIO
29.01.2014



Principais aspetos a serem abordados
na Formacao aos Pais

9|
O que é a Oxigenoterapia?

“E uma terapéutica racional e sistematizada com 02, administrada numa concentracéo
superior a do ar ambiente (21%) para corrigir ou atenuar deficiéncias de Oz ou hipoxia e
reduzir o trabalho da respiragéo, devido ao enriquecimento do ar inspirado em oxigénio”.

(Camargo, B. et al, 2008; Pierantoni e Cabral, 2001)

Permite:

= Aumentar a tensao de CO2 alveolar
= Reduzir o trabalho respiratério e a fadiga associada

= Diminuir o trabalho do sistema cardiovascular
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Fundamentos clinicos

= A oxigenoterapia permite manter a PaO:z arterial nos limites fisioldgicos
(entre 55 e 60 mmHg), sendo que a PaCO2 ndo devera estar acima de 45
mmHg (Bolander, 1998; Wong, 1999).

= Previne sintomas e manifestacdes de hipoxémia.

= Previne mecanismos compensatorios.

= Corrige transtornos metabdlicos.

OXIGENOTERAPIA NO DOMICILIO
29.01.2014



Efeitos Colaterais do 02

O O2 podera causar lesdes pulmonares e sistémicas quando administrado em altas
concentragdes ou por um periodo prolongado de tempo.

e AlteracOes Neurologicas

e Dor retroesternal que aumenta com a inspiracao profunda, dispneia,
tosse seca e irritativa (Batuca, 2005)

e Aumento da espessura do septo alveolar, podendo dar inicio a um
processo inflamatdrio (Martins, 2009)

e Retinopatia
e Hipercapnia
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SINAIS DE TOXICIDADE PELO 02

O 0O: é considerado um farmaco e, como tal, a sua
prescri¢do devera ser respeitada na integra!

SINAIS DE TOXICIDADE PELO 02
e Agitacao
e Dor (por cefaleias, dor retroesternal)
e Prostracao
e Sonoléncia
e Palidez
® Polipneia
e Taquicardia
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Elementos para a
Tomada de Decisao do Enf.2

Devem ser evitados em doentes
com trauma maxilo-facial

Prongs
ou
Oculos nasais

- Maior conforto

- Maior economia (nao
precisam ser substituidos
com tanta frequéncia)

- Menor risco de
distensao gastrica

- Mais facilmente
exteriorizaveis

- Necessita de dois pontos de
fixagao

- Nao permite a nebulizagao

Interface Vantagens Desvantagens FiO2 Débito
de O2
- Simplicidade - Desconforto e irritagao
- Economia - Necessidade de alternar as
- Mais dificil de ser narinas
exteriorizada - Seca a mucosa nasal
- Apenas necessita de um | - Risco de deslocamento da
ponto de fixagao sonda
Risco de distensao gastrica 24- 44 % I-6 1/m

OXIGENOTERAPIA NO DOMICILIO
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Aspetos a Informar e a
Treinar os Pais

Cuidados a ter com a sonda nasal de O2

Medir da asa do nariz ao I6bulo da orelha e retirar 2 dedos

Introduzir a sonda na narina

Fixar com adesivo rente a asa do nariz para evitar que a
crianca o retire facilmente

4. Substituir a sonda nasal de 48/ 48 horas ou sempre que se justifique
5. Se estiver obstruida substituir antes deste periodo
6. Ir trocando de narina para evitar a maceracao da mucosa nasal

7. Realizar lavagens nasais com S.F. sempre que necessario

OXIGENOTERAPIA NO DOMICILIO
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Elementos para
a Tomada de Decisao do Enf.

Inconvenientes da utilizacao da sonda e dos prongs nasais:

= Podem deslocar-se facilmente em caso de agitacao da crianca;

= Desvio do septo, edema da mucosa e polipos nasais podem interferir com
o O2 recebido;

= Na crianga pequena o cateter nasal pode provocar obstrugao aerea.

OXIGENOTERAPIA NO DOMICILIO
29.01.2014



Elementos para
a Tomada de Decisao do Enf.

Fontes de O2

il B
~ |

GASOSO

CONCENTRADOR LiQUIDO
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Concentrador de O:
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Como funciona um
Concentrador de O:

1. Entrada de ar ambiente
2. Filtro contra bactérias e virus
3. Compressor movido a energia elétrica

4. Filtro de Zeolite, que tem a capacidade de
absorver o nitrogénio do ar ambiente

5. Reservatorio do gas oxigénio produzido
6. Fluxdmetro para controle do fluxo de oxigénio

7. Oxigénio pronto para o paciente, com fluxo até 5
litros por minuto a concentragdes acima de 93%
de pureza

OXIGENOTERAPIA NO DOMICILIO
29.01.2014

Para o paciente

Oxigenio 93%
1 | Liberagao de
> Nifrogénio ‘:#
I I
Torre de feclite
\ _!___ )J I-_H- 1 --__Iu"

Valvula

11| comoressor |

Ar Ambiente a 21%




Elementos pa ra CENTRO HOSPITALAR !Q HOSPITAL DE L sital

LISBOA NORTE, EPE SANTAMARIA PulidoValente
a Tomada de Decisao do Enf.2
Fontes de O2
Tipos Aspetos Favoraveis Aspetos Menos Favoraveis
Gasoso Maior disponibilidade Os cilindros sao pesados e grandes
Armazenado por longo tempo sem Sao perigosos nao podendo sofrer quedas
perdas

N3ao consome energia elétrica

Permite a deambulagao Grande custo econdémico
Liquido N3o consome energia elétrica Risco de queimaduras durante a recarga
(armazenado abaixo de 09)

Fluxo maximo limitadoa 5 |/m

Volume de gas ilimitado Dificil de dosear débitos abaixo de 0,5 I/m
Concentrador | Nao ocupam muito espaco N3ao sdo portateis
Facil uso Necessitam de energia elétrica para
funcionar

Ha necessidade de um cilindro extra na falta
de energia elétrica
Consome bastante energia elétrica
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Aspetos a Informar e a
Treinar os Pais

Cuidados a ter com a Fonte de 02

(J Onde colocar a Fonte de 02?
= Numa divisao arejada
= Num local seguro (fora dos locais de passagem)
= Afastada de matérias facilmente inflamaveis
= Afastada pelo menos 3m de fontes de calor
= Nao exp6-la diretamente ao sol

1 Manipulagao
= Na&o manipular com as maos engorduradas
= Manipular o O2 liguido com cuidado, por perigo de queimadura pelo frio

OXIGENOTERAPIA NO DOMICILIO
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Aspetos a Informar e a
Treinar os Pais

O Posicao
= Manter sempre a Fonte de O2 em posicao vertical

d Outros cuidados de seguranca
= Vigiar fugas
= Nao fumar na divisao onde esta se encontra
= Ter um extintor em local acessivel
= Manter o copo do 02 gasoso com agua destilada

OXIGENOTERAPIA NO DOMICILIO
29.01.2014



Aspetos a Informar e a
Treinar os Pais

02 em Viagem

» Em Portugal é permitido viajar com O2 portatil em todos os
transportes;

»Caso queira viajar de aviao devera solicitar relatério médico e
preencher o formulario proprio existente na companhia aérea;

» Consultar o fornecedor para lhe garantir o abastecimento de
02 no destino;

» Consultar a agéncia de viagens;

» No carro, manter a bala de O2 liquido na vertical e bem fixa e
renovar o ar de vez em quando, abrindo as janelas.
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Sintese dos aspetos a

rever com os Pais
e

v Principais diferencas do O2 liquido e do gasoso

v" Alertar para a importancia da adesdo ao tratamento

v" Alertar para os principais perigos

v" Informar sobre os cuidados a ter com as fontes de 02

v" Vigilancia de SDR'S e Sinais de Alerta

v" Dar a conhecer o formulario da prescricdo de O2 e informar que de 3/3 meses deverd
ser renovada pelo Pediatra Assistente e entregue a firma

v" Fornecer os cartdes com os contactos das diferentes firmas existentes no pais

v" Fornecer o folheto informativo

v Em caso de duvida, telefonar para o Enf.2 de Referéncia.
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Consideracoes finais...
TN

Oxigenoterapia no Domicilio

< E uma alternativa de tratamento que permite antecipar a alta hospitalar,
promovendo o regresso da crianca ao seu ambiente familiar;

*» A familia deverd ser ajudada e preparada para cuidar da crianca em casa;

*» A informacdo e a educacdo sdo pilares importantes na correta utilizacdo desta
terapéutica;

+* Significa uma reducdo substancial dos custos de internamento para o sistema de
Nacional de Saude.

OXIGENOTERAPIA NO DOMICILIO
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APENDICE VI

Lista de verificacdo dos aspetos contemplados no ensino e treino

aos pais sobre oxigenoterapia



Enf.° de Referéncia

COLAR VINHETA DE
IDENTIFICACAO
DO DOENTE

Nome do Pai/ Mae a quem foram realizados os ensinos

Data

/

LISTA DE VERIFICACAO

DOS ASPETOS CONTEMPLADOS NO ENSINO E TREINO AOS PAIS SOBRE

OXIGENOTERAPIA NO DOMICILIO

ENSINOS

SIM

Vigilancia de SDR'S e Sinais de Alerta

Métodos de administragdo de O2

Colocagdo da sonda de O2

Cuidados inerentes 8 manutencdo da sonda de O2

Principais diferencas do Oz liquido e do gasoso

Reforgo sobre a importancia da adesdo ao tratamento

Cuidados a ter com as fontes de O2

el I R R Pl Pad B o

Perigos na manipulacio

N

Local de armazenamento das balas de Oz

—_
o

. Cuidados a ter durante o transporte de automével

—
[u—

. Procedimentos para poder viajar de avido

—
N

. Necessidade de renovacao da prescri¢ao de O2 pelo pediatra, de

3/3 meses e sua entrega a firma assistente

13.

Local e modo de aquisi¢ao do material

14.

Fornecimento dos cartdes com os contactos das diferentes firmas
existentes no pais

15.

Fornecimento do folheto informativo

16.

Entrega do contacto profissional do Enf.° de Referéncia ou do
Servigo

Observacgoes

Rubrica




APENDICE Vil

Folheto informativo para os pais de criangas dependentes de oxigénio:

Oxigenoterapia — Em casa com 0os meus pais



Em caso de duvida, nao hesitem
contactem:

A Equipa de Saude da UCIN do
Telef. N°

Se suspeitarem de alguma fuga ou anomalia
na Fonte de Oxigénio contactem de imediato
a firma assistente!
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OXIGENOTERAPIA

Em casa com oS meus
Pais
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GUIA INFORMATIVO PARA OS PAIS
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A Oxigenoterapia ¢ um tratamento que consiste na administragao
de Oxigénio em maior concentragdo que a do ar ambiente.

A Oxigenoterapia permite ao vosso bebé melhorar a sua
respiragao, diminuir o cansago respiratério, melhorar a atividade
cardiaca e possibilitar mais energia para o seu crescimento €
para as suas atividades diarias, como comer, tomar banho.

O Oxigénio em contexto domiciliario podera ser administrado de
2 formas

ou

Oculos Nasais Sonda Nasal

A Enf.? de Referéncia do vosso
bebé ajudar-vos-4 a tomar a melhor decisao,
em cada momento.

A medida que o bebé vai crescendo ele
fica cada vez mais ativo e habilidoso e
retira com grande facilidade os 6culos
nasais, podendo a sonda vir a ser uma
melhor op¢ao.

Quando a Alta do vosso bebé se aproximar, a
equipa de saude dar-vos-a instrug¢des sobre os
procedimentos a realizar para obter o Oxigénio.

Niao se esquecam que o vosso bebé devera ter o Oxigénio
previamente instalado em casa para o receber!

O contacto para a empresa distribuidora
do Oxigénio ¢ sempre feita pelos pais ou
representantes legais do doente.

TELEFONE

Para tal deverao ter:

Uma prescri¢ao médica

O contacto das empresas fornecedoras de Oxigénio
que vos sera entregue pela equipa

O respetivo equipamento



Para o vosso bebé as mais indicadas sdo o Oxigénio Gasoso e
Liquido.

O Concentrador de Oxigénio, para além de ser mais indicado
para débitos superiores a 0,5 I/m, necessita de estar ligado a
corrente elétrica e ndo possui habitualmente nenhum sistema de
alarme quando esta se desliga.

O Oxigénio Liquido ¢ o que esta autorizado legalmente para
transporte rodoviario e deambulacdo do doente.

Num local seguro (fora dos locais de passagem)
Afastada de matérias facilmente inflamaveis
Numa divisdo arejada.

Afastada pelo menos 3m de fontes de calor
Nao exposta diretamente ao sol

Respeitar as instrug¢des do técnico domicilidrio
Nao manipular com as maos engorduradas
Manipular o Oxigénio Liquido com cuidado, por perigo de
queimadura pelo frio

Manter o copo humidificador do Oxigénio Gasoso com dgua
destilada
Vigiar fugas
Nao fumar na divisdo onde esta se encontra
Ter um extintor em local acessivel

Em Portugal ¢ permitido viajar com o Oxigénio Liquido.
portatil em todos os transportes;

No carro, manter a af T
bala de Oxigénio Liquido na vertical e Y
bem fixa e renovar o ar de vez em quando, o, = %
abrindo as janelas.

Caso queira viajar de avido
devera solicitar um relatorio médico e
preencher o formulério proprio existente na
companhia aérea.

Consultar o fornecedor para lhe garantir o abastecimento do
Oxigénio no destino.



SINAIS DE ALERTA

= Agitacao

= Sonoléncia excessiva/ prostragao (Dificil de acordar)
= Palidez

= Agravamento da dificuldade respiratéria (ficar muito
cansado, irritado ou ndo conseguir mamar)

= Cianose (cor azulada) nos labios

= Aumento da frequéncia cardiaca

Verificar se o débito de Oxigénio € o que esta
prescrito;

Verificar se a fonte de Oxigénio estd em perfeitas
condicoes e a funcionar corretamente;

Verificar se a sonda de Oxigénio esta obstruida ,
pouco ou muito introduzida;

Elevar a cabeceira da cama, colocando uma almofada
debaixo do colchao

Se a situacdo se mantiver contacte equipa de saude da
UCIN do - Tf. ou se for emergente ligue o
112

APENAS DEVERAO AUMENTAR O DEBITO DO
OXIGENIO DE ACORDO COM A INDICACAO
DO MEDICO ASSISTENTE!

6

1° Lavar muito bem as maos;

2° Segurar na sonda e medir da asa do nariz
ao lobulo da orelha e retirar a medida de 2 dedos;

3° Introduzir esta medida da sonda na narina;

4° Fixar com adesivo rente a asa do nariz para evitar que a
crianga a retire facilmente.

Substituir a sonda nasal de 48 em 48 horas ou sempre que se
que se justifique.

Se estiver obstruida substituir antes deste periodo;

Trocar de narina para evitar a maceragdo da mucosa nasal;
Realizar lavagens nasais com Soro Fisiologico. sempre que
necessario;

Existem 3 fontes diferentes de Oxigénio disponiveis no mercado.
O Oxigénio Gasoso, o Oxigénio Liquido e o Concentrador de
Oxigénio.

'|. |
w
F o H
- '

Gasoso

Concentrador Liquido



APENDICE IX

Diapositivos da Agao de Formagao as Enfermeiras da Consulta de Saude
Infantil da UCSP sobre a UMAD como Recurso a Crianga e Pais na
Comunidade
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Cuidados Continuados

“Cuidados prestados no domicilio, aos individuos com
dependéncia, independentemente do tipo da mesma e

do critério idade.”

(Sub-Regido de Saude de Lisboa, 1999)

A prestacao de cuidados continuados € um direito, uma
vez que a sua inexisténcia pode conduzir, em diversas
situacoes ao insucesso dos esforgcos desenvolvidos
pela equipa de cuidados e até ao retrocesso da
recuperacao do doente.

(SANTOS, 2002)



Cuidados Continuados

“A continuidade de cuidados de saude pela interligacao
entre os respetivos servicos € uma base indispensavel
ao seu bom funcionamento, a boa qualidade de trabalho
e ao atendimento da crianca em tempo util e de acordo
com as suas necessidades.”

(Comisséao Nacional de Saude Infantil, 1993)



Unidade de Pneumologia, Cuidados

Respiratorios Domiciliarios e de Transicao

Doentes cronicos com grande diversidade de patologias
Utentes até aos 26 anos
Centro de referéncia de Fibrose Quistica

Fevereiro de 2002 — Centro de Apoio a Cuidados Integrados no Domicilio em
Doentes Respiratorios Dependentes de Tecnologia

UMAD




UMAD

Tem como missao...

e |I ...da saude dos
I doentes cronicos




UMAD

A sobrevivéncia de algumas criancas depende de:

= Avanco da tecnologia médica
= Suporte ventilatorio

m Equipa multidisciplinar especializada



UMAD

Para complementar a centralizacao dos cuidados

Como alternativa aos
internamentos de longa
duracao

Para proporcionar melhor
qualidade de vida ao
doente e familia

N\ /

Surge a necessidade do Apoio
Domiciliario




UMAD

Principais metas a atingir

Minimizar os efeitos MaXim@(zja;a
da incapacidade capacidade
do utente

N\ /

Promocao da sua
integracao na familia e
na comunidade




UMAD

Transferéncia dos cuidados hospitalares para o domicilio

Vantagens:
* Melhoria da qualidade de vida dos utentes e familiares

Desvantagens:

« Sobrecarga de trabalho

 Reducao de horas de lazer

* Aumento do grau de ansiedade dos familiares




UMAD

= Equipa multidisciplinar
Médico
Enfermeiro
Assistente Social
Dietista
Fisioterapeuta
Outros



UMAD

Até 01 de maio de 2012...

m Utentes em seguimento: 35

m |dades: 5 meses — 26 anos

= Articulacao com o Centro de Saude: 25
m Transferéncia para o Centro de Saude: 2

= Altas/Suspensao de tratamento: 60
= Obitos: 23



UMAD

Doentes em Ventilagao Invasiva: 5

Doentes traqueostomizados sem necessidade de Ventilacao
Invasiva: 3

Doentes em Ventilacao Nao Invasiva: 14

Doentes com Oxigenoterapia de Longa Duracao: 13
Doentes em programa de tosse assistida: 5

Doentes com necessidade de aspiracio de secrecoes: 21
Doentes com CVC (heparinizacao): 2



UMAD

Objetivos:

m Intervir nas situacoes de dependéncia

m Privilegiar a prestagcao de cuidados no domicilio

=  Envolver a familia e outras instituicdes

m  Abordar os problemas de uma forma integrada e multidisciplinar

= Recorrer ao internamento apenas em situagdes de fundamentada
necessidade



" N
UMAD

Articulacao
com parceiros
da comunidade

Negociar

Dificuldades
Y ER

Enfermeiro de
referéncia

Habitos
adquiridos

Sub-aproveitamento
de recursos

Manter
principios
cientificos




"
A UMAD veio alterar a qualidade de vida
da crianca/ familia...

Apoio/tranquilidade/seguranca
Diminuicao das deslocacdes ao Hospital

Esclarecimento de duvidas
Vigilancia periddica com encaminhamento medico

Fornecimento de material

Melhoria da qualidade de vida
Diminuicao dos riscos inerentes as visitas frequentes ao Hospital

Elo de ligacao familia/Hospital
Acompanhamento em ambiente familiar

Diminuicido das faltas ao emprego para assisténcia familiar



“O que nos pais esperamos dos profissionais de
Saude €, essencialmente, que nos ajudem a
sermos felizes com o que temos no presente!”

Testemunho da mae da L., com Atrofia Espinhal Tipo
Falecida a 16.07.2012
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APENDICE X

Proposta de Programa de Intervengao de Enfermagem

aos Pais da Criangca com AME |



Departamento da Crianga e da Familia — Servigo de Pediatria Médica
Unidade de Pneumologia, Cuidados Respiratorios Domiciliarios e de Transigdo

Proposta de Programa

Programa de Intervencgdo de Enfermagem aos Pais da

Crianca com Atrofia Muscular Espinhal Tipo 1

Realizado por: Enf.? Lilia Mota

Orientado por: Prof.* Oliveira Marcal

Fevereiro, 2014



Programa de Intervengdo de Enfermagem aos Pais da Crian¢a com Atrofia Muscular Espinhal Tipo 1

NOTA INTRODUTORIA

A prevaléncia da doenca cronica, degenerativa e incapacitante na idade pediatrica tem
vindo a aumentar nos ultimos anos devido as alteracdes dos padrdes de morbilidade na
infancia, resultantes dos avangos tecnologicos e cientificos na area da saude materno-infantil.
Sdo privilegiadas as medidas tendentes a controlar a doenga e o sofrimento que lhe esta
associado e a promover uma adaptacdo maxima por parte da crianga ¢ familia a sua nova
forma de vida, por muito curta que ela se revele.

A UPCRDT, do Servigo de Pediatria Médica do Hospital X tem vindo também a ser
cotejada com o crescente nimero de criangas portadoras de doencas cronicas e raras, de onde
se destaca a Atrofia Muscular Espinhal Tipo I (AME I) pelo seu mau prognoéstico, e pelo
sucessivo numero de internamentos. Trata-se de uma doenga neuromuscular hereditaria
autossomica recessiva caraterizada pela degeneragdao progressiva dos neurénios motores da
medula espinhal, pela atrofia dos masculos esqueléticos e pela hipotonia generalizada', sendo
a deterioracdo da funcdo respiratoria, desde o inicio de vida, a principal responsavel pela sua
elevada mortalidade.

No sentido de assegurar o melhor nivel de qualidade de vida possivel destas criangas, a
ventilagdo mecanica, invasiva e ndo invasiva, tem sido um recurso fundamental. No entanto,
para além da ventilacdo, a crianga, torna-se também dependente de outros meios tecnologicos
ou farmacologicos indispensaveis a sua sobrevivéncia.

Os pais destas criangas desde o choque da noticia do diagnostico, normalmente transmitida
em contexto hospitalar, sdo confrontados, num curto prazo, com novas exigéncias para as
quais ndo estdo preparados. Diante de tal realidade, os cuidados de enfermagem a estes pais
exigem enfermeiros capacitados para uma eficiente gestdo de processos complexos, o que
implica motivacdo e um sentido de valorizacdo da sua autonomia e responsabilidade
essenciais a uma cultura de qualidade.

Presentemente ¢ indiscutivel a necessidade de preparagdo e de um atendimento de
qualidade as criangas e familias que recorrem aos nossos servicos, tanto em ambulatorio,

como em internamento. Até ao momento, nao existe na UPCRDT, um programa sistematico

! Wilson. D. (2014). A Crianga com Disfungdo Neuromuscular ou Muscular . In Hockenberry, M. J. & Wilson, D. (Eds).
Wong. Enfermagem da Crianga e do Adolescente. (A. 1. Duarte, A. P. Fonseca, C. F. Carvalho, C. Jeremias, F. Carreira,
F. S. Macedo, ..., T. Vasconcellos, Trads.). (9°Ed.). (p.1814). Loures: Lusociéncia— Edi¢des Técnicas e Cientificas, Lda .
(tradugao do original do inglés Wong's Nursing Care of Infants and Children, 2011).
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de intervencao de enfermagem as criangas portadoras de AME I e aos seus pais. Estes t€ém um
primeiro contacto com os profissionais de satide da Unidade normalmente em Hospital Dia,
onde tém uma primeira consulta ou através de um primeiro internamento, transferidos do SU /
SO de Pediatria por infe¢do respiratoria ou ainda transferidos da Unidade de Neurologia
Pediatrica. Podemos constatar, que muito frequentemente os pais chegam até nos nesse
primeiro momento, em plena fase de negac¢do. No entanto, apos este choque inicial, vai
decorrendo de uma forma progressiva um processo de adaptacdo, que conduz a aceitagdo da
existéncia da doenca, o que ndo ¢ de todo fécil, nem vivido do mesmo modo pelos pais. Num
curto espago de tempo, pela gravidade da doenca da crianga, os pais terdo que aceitar a
doenca, fazer a sua gestdo no dia a dia, satisfazer as necessidades de desenvolvimento da
crianca e de outros membros da familia, adaptar-se ao stress e as crises frequentes, educar os
outros relativamente a doenca da crianga e estabelecer um sistema de suporte. O objetivo
fundamental nos Cuidados Centrados a Familia com necessidades especiais devera passar
pelo apoio na adaptacdo da familia e crianga as multiplas transicdes na vida diaria, nos
periodos cruciais de diagndstico e de hospitalizagdo, implicando a parceria entre pais e
enfermeiros de modo a ajuda-la a funcionar o melhor possivel na vida da crianca. Esta
adaptacdo pode encarar-se como “um maior conforto” na vida do dia a dia, € ndo uma
resolugdo completa.”

Quando os pais surgem com a crianga, tanto em consulta de Hospital Dia como em
internamento a informagdo fornecida aos mesmos ¢ na realidade praticamente generalizada,
utilizando-se o guia de acolhimento e a visita ao servigo.

Com elaboragdo deste programa, pretende-se desenvolver um processo de cuidados
personalizado relativo ao atendimento de enfermagem a crianga/familia com AME I, que
estdo a viver um processo de multiplas transi¢des provocado pelo choque do diagnostico de
uma doenga de muito mau prognoéstico, pela hospitalizacdo em si, e pelas necessidades de
saiude especiais que a crianca passara a viver. Desta forma, através de uma intervencao
terapéutica de enfermagem, serdo desenvolvidas as estratégias promotoras de uma transigdo
mais saudavel possivel. Realgando-se a importancia de uma dinamica de parceria com os pais,

que os dote de conhecimentos tedricos, praticos ¢ humanos e os apoie para os cuidados que

2 McElfresh, P. B. . & Merck, T.T. Cuidados Centrados na Familia em Situagdes de Doenga Cronica ou Incapacidade. (2014).
In Hockenberry, M. J. & Wilson, D. (Eds). Wong. Enfermagem da Crian¢a e do Adolescente. (A. 1. Duarte, A. P.
Fonseca, C. F. Carvalho, C. Jeremias, F. Carreira, F. S. Macedo, ..., T. Vasconcellos, Trads.). (9°Ed.). (pp. 912 e 925).
Loures: Lusociéncia— Edi¢cdes Técnicas e Cientificas, Lda . (tradugdo do original do inglés Wong’s Nursing Care of
Infants and Children, 2011).
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prestardo em casa aos seus filhos, no sentido de lhes proporcionar condigdes para a
manuten¢do de vida fora do contexto hospitalar.

A criacdo de programas de melhoria da qualidade dos cuidados ¢ uma competéncia
relevante do enfermeiro especialista, no dominio da gestdo da qualidade, desta forma,
partindo da analise e revisdo das praticas atuais no servico, foi mandatario partir para a
elaboracdo de um programa de melhoria na intervencdo de enfermagem, sendo a promog¢ao da
capacitagdo dos pais no cuidar a crianga com AME I também uma estratégia para uma maior
visibilidade dos cuidados de enfermagem, refletindo a sua autonomia e qualidade no
atendimento a crianca e sua familia em contexto de internamento na UPCRDT.

Esta implicito ao longo da sua construg¢do a pertinéncia do envolvimento das familias no
ambito da adaptagdo aos novos processos de transi¢do, através do desenvolvimento das suas
capacidades, por isso o programa ¢ norteado pela filosofia dos cuidados centrados na familia e
recorre ao método de prestagdo de cuidados pelo enfermeiro de referéncia também ja
adoptados na Unidade.

Este programa foi formulado com o recurso ao conhecimento cientifico, numa logica de
harmonizacdo/ coeréncia com outros programas ja existentes na Unidade, nomeadamente os
relativos @ Norma de Acolhimento; Encaminhamento para a UMAD; Dor ¢ a Intervencdo de
Enfermagem a Crianga em Fim de Vida e sua Familia.

Encontra-se organizado por capitulos. Apods esta abordagem introdutéria sobre a
problematica que envolve a crianca/ familia portadora de AME tipo I e a relevancia do
programa na resposta as suas necessidades, sao clarificados os conceitos relevantes para a sua
operacionalidade. O segundo capitulo da énfase a finalidade do programa e aos seus objetivos
gerais. No terceiro capitulo apresenta-se a Filosofia dos Cuidados que lhe estd subjacente a
que se seguem os principios e valores orientadores das intervengdes dos enfermeiros. O
ultimo capitulo € reservado as fases de organizacdo do programa baseadas no processo de
cuidados™:

e 1" Fase: Acolhimento e apreciacdo inicial da crianga/ pais com AME I
e 2% Fase: Formulacdo dos diagnoésticos de enfermagem
e 3% e 4" Fases: Planeamento e implementacao das agdes de enfermagem

e 5% Fase: Avaliagdo das agdes de enfermagem

3 Hockenberry, M. J. & Barrera, P. (2014). Perspetivas de Enfermagem Peditrica. In Hockenberry, M. J. & Wilson, D. (Eds).
Wong. Enfermagem da Crianga e do Adolescente. (A. 1. Duarte, A. P. Fonseca, C. F. Carvalho, C. Jeremias, F. Carreira,
F. S. Macedo, ..., T. Vasconcellos, Trads.). (9*Ed.). (pp.17-18). Loures: Lusociéncia. (tradugdo do original do inglés
Wong's Nursing Care of Infants and Children, 2011).
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I. CLARIFICACAO DE CONCEITOS

Na realizagdo deste programa torna-se relevante clarificar alguns conceitos, tendo como
fontes documentos de cariz cientifico e técnico e de regulacdo profissional, que serdo

referenciados em nota de rodapé.

e Atrofia Muscular Espinhal Tipo I (AME I) 4

Doenga mortal mais comum em criangas menores de 1-2 anos, neurodegenerativa de
transmissdo hereditaria autossomica recessiva causada por mutacdes no gene SMNI,
caraterizada pela degeneracdo progressiva dos neurénios motores da medula espinhal, atrofia
dos musculos esqueléticos e hipotonia generalizada.

Nota: Para aprofundamento da epidemiologia e da historia natural da doenga podera ser

consultado o dossié “Doencas Raras — Pesquisas” existente no servico.

e Parentalidade’

“ Tomar conta: Assumir as responsabilidades de ser mde e/ ou pai; comportamentos

’

destinados a facilitarem a incorporagdo de um RN na unidade familiar...’
e Qualidade de Vida®

“ Percep¢do do individuo sobre a sua posi¢do na vida, dentro do contexto dos
sistemas de cultura e valores nos quais estd inserido e em relagdo aos seus objectivos,

expectativas, padrdes e preocupagoes.”’
e Bem-Estar’

“Saude: Imagem mental de se sentir bem, de equilibrio, contentamento, amabilidade ou
alegria e conforto, usualmente demonstrada por tranquilidade consigo proprio e abertura

para as outras pessoas ou satisfagcdo com a independéncia.”

* Wilson. D. (2014). A Crianga com Disfungio Neuromuscular ou Muscular . In Hockenberry, M. J. & Wilson, D. (Eds).
Wong. Enfermagem da Crianga e do Adolescente. (A. 1. Duarte, A. P. Fonseca, C. F. Carvalho, C. Jeremias, F. Carreira,
F. S. Macedo, ..., T. Vasconcellos, Trads.). (9*Ed.). (p.1814). Loures: Lusociéncia— Edi¢cdes Técnicas e Cientificas, Lda .
(tradug@o do original do inglés Wong’s Nursing Care of Infants and Children, 2011).

5 Ordem Dos Enfermeiros. (2011). CIPE Versdo 2 — Classifica¢do Internacional para a Prdtica de Enfermagem. Sta Maria
da Feira: Rainho & Neves, Lda.

 OMS, Organizagio Mundial de Satde, 1994, p.28

7 Ordem Dos Enfermeiros. (2011). CIPE Versdo 2 — Classifica¢do Internacional para a Prdtica de Enfermagem. Sta Maria
da Feira: Rainho & Neves, Lda.
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e Ventilacdao Nao Invasiva (VNI)

Consiste na aplicacdo de um suporte ventilatorio sem recorrer a métodos invasivos da
via aérea, evitando desta forma as complica¢des associadas a entubagdo traqueal e ventilagédo
mecanica invasiva®. Os seus principais objetivos sao melhorar as trocas gasosas pulmonares;
reverter a hipoxémia; diminuir a acidose respiratoria aguda; aliviar o desconforto respiratorio;
reverter a fadiga dos musculos respiratorios; alterar as relagdes pressdo - volume; prevenir e
reverter atelectasias; melhorar a compliance; evitar possiveis lesdes e complicacdes; permitir
restabelecimento das vias aéreas e pulmio’. E facil de instituir e retirar e pode ser aplicada em

contexto de ambulatorio.
o BIPAP ( Bilevel positive airway pressure)10

Ventiladores portateis regulados por pressdo positiva continua bifasica, isto €, que
permitem fornecer uma ventilagdo por pressdo positiva com dois niveis de pressdo, um nivel
de suporte inspiratorio (IPAP- inspiratory positive airways pressure) € um nivel de pressdao no

fim da expiragcdo (EPAP- expiratory positive airways pressure).

e CIPAP (Continous Positive Airway Pressure)

Ventilador que aplica uma pressdo continua durante todo o ciclo respiratério (inspiracao e
expiracao), ndo assistindo ativamente a inspira¢ao. Nao ¢ por isso considerado um verdadeiro
modo ventilatorio, sendo a sua principal utilizagdo na apneia obstrutiva do sono e em alguns

x 1
casos de edemas agudos do pulmaio.

8 Ferreira, S. et al. (2009). Exacerbagdes na asma persistente grave — Impacto do controlo dos factores de risco. In: Revista
Portuguesa de Pneumologia. Sdo paulo.n®5 (Setembro/ Outubro). p. 22

® Ambrosino, N. (1996). Noninvasive mechanical ventilation in acute respiratory failure. Euro Respir J, n°9.p.795-807

10 Ferreira , S. et al. (2009). Exacerbagdes na asma persistente grave — Impacto do controlo dos factores de risco. In: Revista
Portuguesa de Pneumologia. Sdo paulo.n®5 (Setembro/ Outubro). p. 22

! Ferreira, S. et al. (2009). Exacerbagdes na asma persistente grave — Impacto do controlo dos factores de risco. In: Revista
Portuguesa de Pneumologia. Sdo paulo.n®5 (Setembro/ Outubro). p. 22
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I1. FILOSOFIA DOS CUIDADOS

No sentido de orientar as praticas da equipa de Enfermagem e em harmonizagdo com o
quadro existente no servigo, o presente programa tera como referenciais tedricos a Filosofia
dos Cuidados Centrados na Familia (CCF) e a Teoria das Transi¢des.

O conceito de CCF tem evoluido ao longo dos tempos, fruto da importancia crescente e do
significado que lhe vem sendo atribuida e sustentada pela evidéncia tedrica, pratica e de investigacao.
Alguns autores ddo-nos conta de uma defini¢do de CCF, como sendo o “suporte profissional da
crianga e familia através de um processo de envolvimento, participacdo e parceria, alicer¢ados pela
capacitacdo das familias e pela negociacdo dos cuidados™.”* A filosofia dos CCF é fundamental para
a prestagdo de cuidados de qualidade a crianca e familias, na medida em que promove o envolvimento
dos pais nos cuidados e reduz os efeitos adversos da hospitalizagio.

Esta filosofia coloca a familia no centro do sistema de prestagdo de cuidados'’, sendo a
parceria de cuidados um poderoso mecanismo que visa a sua concretizagdo, uma vez que
pressupde a convicgdo de que os pais sdo os melhores prestadores de cuidados a crianga e
possibilita a sua capacitacdo, na medida em que aprendem a gerir os problemas da crianga,
comegam a sentir mais controlo no seu papel parental e sentem-se mais Uteis como
cuidadores”. Por outro lado, trabalhar no registo desta filosofia exige por parte dos
enfermeiros, uma maior valorizacao da importancia da negociagao da parceria de cuidados e o
respeito pela tomada de decisdo dos pais.

Os pais querem estar envolvidos nos cuidados aos seus filhos, mas querem também
decidir. Sujeita a transi¢des decorrentes dos processos de desenvolvimento inerentes ao ciclo
vital, a familia sujeita-se também a transi¢cdes decorrentes dos processos de saude e doenga,
afigurando-se assim como uma unidade em constante transformacao.

Pelo exposto reconhece-se nesta filosofia elementos de grande proximidade a teoria das
transicdes. Face a hospitalizagdo de um filho e a noticia de uma doenca de tdo fatal
prognostico como a AME I, a familia vé-se obrigada a modificar as suas rotinas, enfrenta uma
adaptacdo familiar, tem de desenvolver novas competéncias, e também gerir as novas

necessidades que irdo surgir, experienciando por isso, varios processos de transi¢ao.

12 Smith, L.; Coleman, V; Bradshaw; M. (2006).Family-centred Care: Using the Practice Continum Tool; In Glasper, A.;
Richardson, J. — 4 Textbook Of Children’s and Young People’s Nursing; Churchill Livingstone: Elsevier

1% Joley J.; Shields L. (2009). The evolution of family - centered care. Journal of pediatric Nursing 24 (2). 164-170.

4 Hostler, S. L. (1991). Family-centered care. Pediatric Clinics of North America. 38 (6), 1545-1560.

15 Casey, A. (1993). Development and use of the partnership model of nursing care. In Glasper, E. & Tucker, A. (Coords.).
Advances in Child Health Nursing. Londres: Scutari Press.
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III. PRINCiPIOS E VALORES ORIENTADORES DO PROGRAMA DE
INTERVENCAO DE ENFERMAGEM AOS PAIS DA CRIANCA COM AME I

O presente programa de atendimento de enfermagem, que preceitua uma resposta adequada
as necessidades da crianga e familia, independentemente das suas limitacdes fisicas, da
situacdo econdmica — social, cultural ou da sua origem, rege-se pelo seguinte conjunto de
principios e valores:

»  Os cuidados assentam no respeito pela dignidade e individualidade da crianga e

familia, pelos seus direitos e valorizam os seus desejos, valores e crengas.

»  Os cuidados tém como suporte a honestidade, verdade e compreensdo na interagao

estabelecida com a crianga e familia.

»  Os cuidados assentam em processos de tomada de decisdo clinica sustentados no

conhecimento cientifico e técnico atualizado e na ética e deontologia profissional.

» Os cuidados implicam estratégias de gestdo e que garantam uma adequada

acessibilidade e qualidade e a mobilizagdo de elevada competéncia profissional.

» Os cuidados implicam a responsabilidade inerente ao papel assumido perante a
crianca e a sua familia, na promocdo do seu bem-estar e planeamento da alta

garantindo-lhes suporte e treino individualizado.

»  Os cuidados facilitam a seguranga e protegdo pelos pais junto da crianga ¢ permitem

que estes participem nos processos de tomada de decisao.

»  Os pais beneficiam de formacao, informagao e apoio que os habilite a participarem

nos cuidados aos seus filhos.

»  Os pais s@o reconhecidos como parceiros de cuidados sendo ajudados a decidir o tipo
de participagdo que podem e pretendem dar em cada momento do processo de

cuidados ao seu filho.



Programa de Intervengdo de Enfermagem aos Pais da Crian¢a com Atrofia Muscular Espinhal Tipo 1

IV. FINALIDADE E OBJETIVOS GERAIS

Pretende-se com este programa contribuir para a melhoria da qualidade dos cuidados
prestados a crianga e familia com AME 1, através do apoio efetivo aos pais, no acolhimento
na UPCRDT e na vivéncia das multiplas transicdes deste processo de doenca de mau
progndstico, permitindo uma intervencdo terapéutica de enfermagem apropriada as suas
necessidades.

O programa implicard um processo de cuidados que permitira em cada fase, em contexto
de internamento, de hospital de dia e domiciliario:

a) A identificacdo dos eventos stressantes, das reagdes e dos mecanismos de suporte
presentes;

b) O planeamento e realiza¢do das interven¢des promotoras da capacita¢do dos pais e
de uma transi¢@o que favoreca a manutencdo da vida, o bem-estar ¢ a qualidade de

vida da crianca e dos pais.

Cabe ao enfermeiro, prestar cuidados transicionais e centrados na familia, avaliar o
funcionamento de todo o sistema familiar e a satde individual de todos os seus membros, de
forma a poder intervir no sentido de ajudar a manter o nivel mais elevado de bem-estar da
mesma.

No dominio da enfermagem o conceito de transi¢ao ¢ abordado desde a década de 80, em
que Afaf Meleis se destaca como a autora de referéncia. Chick e Meleis definem transi¢do

16 Assim,

como ““ uma passagem ou movimento de um estado, condi¢do ou lugar para outro
este conceito constitui um novo modo de perspetivar o cuidar da crianga, no qual cuidamos no
decurso das diferentes etapas da sua vida, influenciando o seu processo de transi¢do ao
centrarmos as nossas intervengdes na crianga/ familia ¢ nas suas reais necessidades. Os seus
processos de transicdo sdo fortemente desencadeados pela mudanga radical no seu estado de
saiide, nas relagdes, nas expectativas, nas suas capacidades e no proprio ambiente'”.

Durante a hospitalizagdo da crianga, esta e a sua familia estdo sujeitas a experienciar

multiplas transi¢des. O foco de intervencdo ¢ a transicdo saude-doenca-hospitalizagdo, pelo

facto da crianga/ familia enfrentarem situagdes de doenca e consequentemente o

16 Chick, N., & Meleis, A.L (1986). Transitions: A nursing concern. In: Chinn, P.N. (Ed.). Nursing research methodology
(237-257). Rockeville: Aspen

17 Meleis, A.1., & Trangenstein, P.A. (1994). Facilitating transitions: Redefinitions of the nursing mission. Nursing
outlook, 42(6), 255-259.
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internamento. Ha uma alteracdo profunda na sua vida que podera colocar em causa o
exercicio do papel parental.

A transi¢do requer que a pessoa assimile novos saberes, adopte novos comportamentos, e
portanto, mude a definicdo da sua individualidade, do seu se/f no contexto social, um processo
que envolve, portanto, transformacdo, alteragdo e pressupde tempo para a incorporagio,
integracdo ou adaptagdo. Por isso mesmo, também um processo que requer reorientagdo
interna para a pessoa aprender e incorporar a nova circunstancia na sua vida, sendo este um
dos pontos fundamentais a ter presente, no que concerne a importancia que o enfermeiro
devera atribuir ao respeito pelo ritmo proprio de cada familia.

Face ao exposto, com este programa, propdem-se a equipa de enfermagem os seguintes
objetivos gerais:

» Desenvolver um processo de cuidados de enfermagem que promova a harmonizacio

das praticas de atendimento da crianca e pais com AME I na UPCRDT;

» Capacitar os pais para o cuidar da crianga com AME I, na resposta as necessidades de
manutencao de vida e de bem-estar da crianca.

V. POPULACAO ALVO

Este Programa de Intervencdo de Enfermagem destina-se a todas as criangas portadores de

AME 1 e seus pais que sejam admitidos na UPCRDT do servico de Pediatria médica do

Hospital X, tanto no internamento como no Hospital de Dia e UMAD.
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VI. FASES DO PROGRAMA DE INTERVENCAO DE ENFERMAGEM AOS PAIS
DA CRIANCA COM AME I

O programa de intervencdo de enfermagem aos pais da crianca com AME I encontra-se organizado
em 5 fases, baseadas no processo de cuidados:

» 1% Fase: Acolhimento e apreciagdo inicial da crianga/ pais com AME I
2% Fase: Formulagdo dos diagnosticos de enfermagem
3* Fase: Planeamento das agdes de enfermagem

4* Fase: Implementacdo das agdes de enfermagem

YV V VYV VY

5* Fase: Avaliagdo das agdes de enfermagem

As fases encontram-se explicitadas no quadro apresentado a seguir onde estdo delineadas
para cada fase do processo de cuidados as atividades propostas, os recursos mobilizados, os
responsaveis pelas intervengdes e os instrumentos utilizados.

O processo de cuidados proposto, permite a avaliagdo das necessidades da crianga/ pais,
através da selecdo dos diagnosticos de enfermagem mais apropriados e norteia os enfermeiros
na decisdo sobre as intervencoes de enfermagem mais adequadas aos resultados esperados.

Apesar das limitagdes decorrentes da inexisténcia na unidade de um SIE e de uma
linguagem classificada, o programa foi construido a partir da CIPE, como modo de
sensibilizar e preparar os enfermeiros para uma linguagem atual, que brevemente sera
também implementada na unidade. A selecdo dos diagndsticos de enfermagem foi realizada a
partir desta classificagdo e de acordo com a minha experiéncia individual e do estudo
realizado neste ambito. Tendo por filosofia de cuidados os CCF e considerando a crianca/
familia como uma s6 unidade, foram estabelecidos trés grandes grupos de diagndsticos:
direcionados a crianga e pais; a crianga ¢ direcionados aos pais.

Para melhor compreensdo a 3* e 4%ases do processo de cuidados referentes ao
Planeamento e Implementagdo das Acdes de Enfermagem, encontram-se clarificadas em
formato de quadro no Apéndice I, que foi construido numa légica de agdes a realizar no
internamento e na preparacgao para a alta. De realgar que o quadro sistematiza os diagnosticos
mais frequentes. Para cada diagndstico de enfermagem tragado sdo projetados os resultados
esperados das intervencdes ¢ as a¢des de enfermagem para a sua consecucdo, cabendo ao
Enfermeiro de Referéncia ou Associado selecionar as acdes de enfermagem em conformidade
com a situacdo de cada crianca e familia.

No quadro é também reservado um item para as observacdes e fontes mais relevantes.
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FASES DO PROGRAMA DE INTERVENCAO DE ENFERMAGEM AOS PAIS DA CRIANCA COM AME 1

Processo de

. Actividades Recursos Instrumentos
Cuidados
Hospital Dia
1. Apresentag@o do enfermeiro(a) do Hospital Dia da UPCRDT a crianga/pais; -Enfermeiro (a)
do Hospital Dia; | -Processo clinico
2. Abertura e preenchimento de ficheiro informatizado; da crianga;
3. Inicio da Colheita de Dados para apreciagdo de enfermagem: - “Noma de
3.1. De acordo com a “Norma de Acolhimento da Unidade” ) Acolhl’mento
I Fase: 3.2. Para além do preconizado na norma incluir os dados referentes ao Centro de | - Pais; d1sp9111vel no
Acolhimento e Saude da area de residéncia e o nome do Enfermeiro da Saude Infantil que doss1e' das Normas
Apreciagio assiste a crianca. da Unidade
Inicial da i . i i )
. . 4. Referéncia da crianga/pais com AME I para o internamento na UPCRDT no dia que
Crianca/ Pais . . . . o N Local: Hospital
recorre ao Hospital Dia, em internamentos programados ou em situacdo de Urgéncia; - Local: fospita
com AME I Dia da UCRDT;
5. Fornecimento aos pais do cartdo da Unidade onde consta o nimero de telefone da
Unidade;
6. Em caso de internamento, preparag¢do da unidade da crianga;
Nota: No pré acolhimento, e principalmente num primeiro internamento, sempre que
exequivel, devera ser preparado um quarto individualizado.
7. Acompanhamento da crianga/ pais a Unidade de internamento;

Unidade de internamento

8.

Apresentacdo do Enfermeiro(a) da UPCRDT a crianga/pais;
Nota: Sempre que possivel atribuicdo do Enfermeiro de Referéncia, de acordo com a
“Norma do Enfermeiro de Referéncia”;

Inicio da Colheita de Dados para a aprecia¢do de enfermagem ou continuagdo (de acordo
com o ponto 3);
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10. Registo das principais necessidades/ preocupacdes da crianga/ familia;

11. Validagdo com os pais ou substitutos, do modo como estdo a viver a situagao:
10.1. Validagdo com os mesmos, do motivo de internamento e da informagdo que
possuem acerca do diagnostico da doenga;
10.2. Identificagdo dos eventos stressantes mais significativos para a crianca/
familia;
10.3. Identificagdo dos mecanismos reconhecidos como de suporte pela familia,
tanto no seio familiar e amigos, no hospital e na comunidade.

11. Informagdo aos pais sobre as regras das visitas e das excegdes possiveis, para pessoa
significativa para a crianga;

12. Informac@o aos pais que a UPCRDT tem ao seu dispor uma vasta equipa multidisciplinar
que inclui para além dos enfermeiros, pneumologistas, neurologistas, dietista, secretaria,
educadora, assistentes operacionais, possui também uma psicologa, uma assistente social e
sempre que o desejarem podera também ser solicitado apoio religioso;

. . . . o - Guias de
13. Entrega dos Guias de Acolhimento aos pais da Unidade e do Hospital; Acolhimento da
14. Demonstracdo de disponibilidade do enfermeiro(a) para ser solicitado em caso de duvidas Iég;d?gelz.e do
e/ ou esclarecimentos; prtal;
2" Fase: 15. Formulagdo dos diagnoésticos de enfermagem da crianga/pais em SIE, nomeadamente - CIPE

Formulacao dos
Diagnosticos de
Enfermagem

relativamente aos seguintes focos:

FOCOS/ DIAGNOSTICOS: CRIANCAS E PAIS

e Medo

e Angustia da Separagdo
Stress
Ansiedade

e Sono comprometido

- Enfermeiro(a)
de Referéncia ou
Enfermeiro(a)
Associado(a)
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FOCOS / DIAGNOSTICOS: CRIANCA

e Dor
Beme-estar fisico comprometido

e Limpeza das vias aéreas comprometida
Risco de Infecdo Respiratoria
Dispneia

e Degluticdo comprometida
Estado nutricional comprometido
Desidratagao
Peso comprometido

e Eliminacdo Comprometida
Obstipacao
Flatuléncia

e Hipoatividade
Risco de ulcera de pressao
Ferida da pele

FOCOS/DIAGNOSTICOS: PAIS
e Parentalidade comprometida
Sentimentos de impoténcia
Stress do prestador de cuidados
e Negacgdo
Aceitagdo do estado de saude comprometida
e [solamento social
Depressao
Emogao negativa
e Adesao ao regime terapéutico comprometida
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3" e 4° Fases:
Planeamento e

Nota:

Implementacio Consultar Apéndice I do Programa
das Acoes de
Enfermagem

16.Validagdo com a familia em relagdo a compreensdo da informag@o transmitida;
5% Fase: - Enfermeiro(a)
Avaliacio das 17.Encorajar e estimular a verbalizagdo de diividas e medos; de Refergnma ou
Acbes de Enfermeiro(a)

- . . ., Associado(a)

Enfermagem 18.Avaliagdo dos resultados obtidos relativamente a cada diagnostico de enfermagem

identificado;
19.Avaliagdo das expectativas da familia perante a alta;
20.Preparagdo para a alta;

21.Entrega aos pais do manual informativo sobre a doenga e cuidados inerentes no alivio de
sintomas, promoc¢ao do conforto e adesdo a VNI, pela Enf.* de Referéncia ou Enf.* Associada;

22. Apresentagdo da Enfermeira da UMAD e do projeto;

23. Contacto com o Centro de Satude da residéncia para a transferéncia para o domicilio, de
acordo com o programa existente de referenciacdo de doentes.

Enfermeira da
UMAD

- Manual
informativo

- Programa de
referenciagdo de
doentes da
UPCRDT
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VII. CONDICOES DE IMPLEMENTACAO DO PROGRAMA

Sdo elegiveis para a inclusdo no programa as criangas/pais, a quem se diagnostica a
AME I e que passe a ser acompanhada na UPCRDT em internamento ou em Hospital Dia.

Os elementos responsaveis pelas varias fases do processo de cuidados enunciado, sao os
enfermeiros de referéncia e os enfermeiros associados, assim como, a enfermeira
responsavel pelo projeto.

Na fase de implementacdo do programa serdo realizadas reunides da equipa de
enfermagem da Unidade para informacdo e discussdo relativas ao desenvolvimento do
programa

Prevé-se a possibilidade de realizacdo de um estagio de observagdo, em contexto de
trabalho, com a duragdo aproximada de um dia em Unidades do Hospital, com experiéncia
da CIPE.

O programa na sua implementagao tera um periodo experimental de cerca de 9 meses.

Prevé-se criar um processo de monitorizagdo do programa e a sua avaliagdo ao longo do
tempo, destacando-se a operacionalizacdo das seguintes atividades (Apéndice II -

Cronograma):

- Sele¢do de Indicadores verificaveis na crianca/ pais com AME I, nomeadamente no

que concerne aos focos: Aceitacdo do Estado de Saude e Adesdo ao Regime Terapéutico;

- Criagdo de 2 grupos de trabalho constituidos pelos enfermeiros de referéncia das
criancas com AME I, para realizar a avaliagcdo dos resultados, segundo os indicadores

selecionados;

- Avaliagdo dos resultados apds o periodo experimental da implementagdo do programa
e ao final de 1 ano da sua implementagdo definitiva. Este nivel serd obtido através do

contributo dos enfermeiros de referéncia destas criangas relativamente:

a) Ao nivel de consecucgdo das atividades previstas nas diferentes fases do programa

que constam do quadro anterior (p. 11 a 14);

b) A validagdo dos diagndsticos de enfermagem, resultados e agdes que constam no

Apéndice I do programa.
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- Entrega pelo Enfermeiro de Referéncia do “Inquérito de Satisfacdo aos pais” (ja

existente no servigo) e analise dos resultados.

Posteriormente poder-se-a avancar a definicdo de um indicador do processo relativo ao

nimero de criangas abrangidas pelo programa.
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Apéndice I — Planeamento e Implementacdo das A¢des de Enfermagem

CRIANCA E PAIS
Diagnosticos Resultados das Intervencoes Acbes de Enfermagem Observacoes e fontes
Medo Controle do Medo Estabelecer a confianca Em articulagdo com o “Programa de Intervengao

Facilitar a capacidade para comunicar
sentimentos

Apoiar o prestador de cuidados

Apoiar o processo de luto na perda da crianga
saudavel e na morte

Avaliar o ambiente

Avaliar o medo da morte

Aconselhar sobre o medo

de Enfermagem a Crianga em Fim de Vida e sua
Familia” preconizado na Unidade e o “Programa
de Intervencao de Enfermagem no Processo de
Luto Parental” ainda em construcao

Angustia da
Separacao
Stress
Ansiedade

Controle da anguistia da
separacao,

Diminuigao do stress e da
ansiedade

Facilitar a capacidade para comunicar
sentimentos

Apoiar o estado psicologico

Gerir a seguranca do ambiente
Providenciar apoio emocional
Implementar terapéutica de distracdo da
crianga através do brincar terapéutico e de
técnicas ndo farmacologicas

No apoio psicoldgico informar a familia sobre
outros recursos existentes como a Psicologa da
Unidade e os servigos religiosos do Hospital

Sono comprometido

Sono adequado

Avaliar o ambiente

Avaliar a dor

Consultar “Norma de Avaliagdo da Dor” para
a gestdo da dor

A crianga/ familia devera sempre que possivel
ficar num quarto individual do internamento
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Apéndice I — Planeamento e Implementacdo das A¢des de Enfermagem

CRIANCA
Diagnosticos Resultados das Intervengdes Acoes de Enfermagem Observacoes e fontes
Dor Apreciagdo e Controle da dor Consultar a “Norma de Avaliagdo da Dor” e intervir de
Bem-estar acordo com a mesma
comprometido

Limpeza das vias
aéreas comprometida
Risco de infecdo

Diminui¢ao do risco de infegdo
respiratoria
Resolugdo de dispneia

Avaliar o status respiratorio utilizando um dispositivo
de monitorizagdo
Monitorizar o status respiratdrio

Completar a informagao com os
folhetos sobre “Oxigenoterapia no
domicilio”, “Adaptagdo a VNI” e

respiratoria Implementar oxigenoterapia “Aspiragdo de secrecdes”
Dispneia Implementar VNI de acordo com prescrigdo
Aspirar secre¢des da naso e orofaringe
Monitorizar temperatura corporal
Monitorizar os sinais e sintomas de infe¢do Nota:
Ensinar sobre sinais de dificuldade respiratoria e sinais | A informagdo e os ensinos deverao ser
de infegdo, lavagem nasal com soro fisioldgico, faseados para melhor compreensio dos
técnicas de aspiracao de secrecdes, oxigenoterapia, VNI | pais.
e cuidados inerentes
Deglutigdo Controle dos sintomas Ensinar sobre a nutri¢do e necessidade de suplementos
comprometida alimentares
Estado nutricional Avaliar o comportamento de comer ou beber
comprometido Ensinar sobre alimentagdo por SNG
Desidrataggo Administrar terapia com fluidos ou eletrdlitos

Peso comprometido

Avaliar a resposta a fluidoterapia
Avaliar os conhecimentos sobre a alimentagdo por SNG
e cuidados inerentes, sinais de desidratacdo
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Apéndice I — Planeamento e Implementacdo das A¢des de Enfermagem

Diagnosticos Resultados das Intervencgdes Acoes de Enfermagem Observacoes e fontes

Informacao sobre leites adaptados e de

Eliminagao Ensinar sobre necessidade dietética transic¢do anti-célica.

Comprometida Controle dos sintomas Colaborar no regime dietético

Obstipagdo Adesao ao regime dietético Administrar medicamento laxante Se a crianga ja tiver iniciado

Flatuléncia Avaliar os conhecimentos sobre ensinos realizados alimentacdo diversificada, realizar
ensinos sobre os legumes e frutos mais
indicados.

Hipoatividade Promogao do posicionamento Ensinar a familia sobre a doenga

Risco de ulcera de Controle dos sintomas Posicionar o doente

pressdo Técnica de posicionamento

Ferida da pele Avaliar o padrio de exercicio

Ensinar como aumentar a tolerancia a atividade
Ensinar sobre os recursos de fisioterapia existentes
Providenciar terapia com dispositivos auxiliares
Observar os sinais de risco de lesdo da pele
Cuidar do local da ferida

Colaborar no cuidar da ferida

Avaliar o conhecimento sobre cuidados de prevencgao e

cicatrizagdo da ferida
Avaliar a cicatrizagdo da ferida
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Apéndice I — Planeamento e Implementacdo das A¢des de Enfermagem

PAIS
Diagnosticos Resultados das Intervengdes Acoes de Enfermagem Observacoes e fontes
Parentalidade Parentalidade efetiva Avaliar o desempenho do papel
comprometida Diminuig¢do de sentimentos de Facilitar a capacidade de desempenhar um papel
Sentimentos de impoténcia Envolver no processo de tomada de decisao
impoténcia Diminuigao do stress do Apoiar no processo de tomada de decisdo

Stress do prestador
de cuidados

prestador de cuidados

Proteger as crencas culturais

Proteger as crengas religiosas

Apoiar o processo de tomada de decisdo familiar
Avaliar a resposta ao ensino

Avaliar o cansago

Encorajar o repouso

Providenciar apoio emocional

Providenciar orientacdo antecipada para a familia

Negacgado

Aceitacao do Estado
de Saude
Comprometido

Promogao da aceitagdo

Adaptacdo ao estado de saude

Encorajar as afirmacgdes positivas
Avaliar a negagdo

Avaliar a atitude face a doenga
Providenciar apoio emocional

Ensinar a familia sobre a doenga
Avaliar a resposta ao ensino

Avaliar a atitude relativamente a doenga
Avaliar a aceitacdo do estado de satde
Avaliar as expectativas

Providenciar material educativo
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Apéndice I — Planeamento e Implementacdo das A¢des de Enfermagem

Diagnosticos Resultados das Intervencgdes Acoes de Enfermagem Observacoes e fontes
Isolamento Social Diminui¢ao do isolamento Avaliar o ambiente
Depressao social Avaliar o apoio social
Emocao Negativa Minimizar a depressao Promover o apoio social

Diminui¢do da emogdo negativa | Avaliar a depressio

Adesdo ao regime Adesao ao regime terapéutico Facilitar o acesso ao tratamento
Terapéutico Ensinar sobre a medicacao
Comprometido Ensinar a familia sobre o regime de tratamento

Demonstrar a administra¢do da medicagao
Avaliar a adesdo

Avaliar as barreiras da adesdo

Avaliar a atitude face ao regime de tratamento
Avaliar a atitude face a gestdo da medicagdo
Avaliar a resposta ao ensino

Reforgar a adesao

Providenciar material educativo
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Anexo Il — Cronograma da Implementagdo do Programa de Intervencdo de Enfermagem aos Pais da Criangca com AME 1|

CRONOGRAMA

ANO 2014 2015

MES Setembro Outubro Novembro Dezembro Janeiro a Outubro a Dezembro
Setembro Novembro

SEMANA 1 12 |3 (4 12|34 |1]2]3]4]1]2]3]4

Reunides de equipa: sobre Programae | X | X [ X | X | X[ X | X | X X[ X[ X|X[|X|X
CIPE

Estagio de Observagao de 1 dia nas X | X
unidades com CIPE

Implementacdo do Programa XX [X|X
(Periodo Experimental)

Avaliagdo do Periodo Experimental XX |X|X

Reformulagdes e Reajustes XX |X|X

Implementacdo do Programa Janeiro de 2016
(Definitivo)

Avaliagdo Janeiro 2017
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